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スローガンも新たに
6月 24日 (日 )県社会福祉総合センターにおいて、第45固定期総会が行われました。

この一年の物故者への黙祷の後、カロ盟団体から選出された代議員及び役員を合わせた出席者72人で

総会成立を確認し、水沼文男会長から挨拶がありました。体験発表は、膠原病友の会の瀧本理絵子さん

で、病気発症時から診断がつくまでの不安や葛藤、難病相談会で同じ病気の患者会を知り入会し精神的

に支えられていることなどを話されました。

来貴挨拶・紹介、祝電・メッセージが披露され、議長にIBD友の会の山本徳―さんが任命され議事

が進行されました。平成29年度の活動 。決算 。会計監査の各報告がなされ、30年度の活動・予算、新

役員、総会アピールが承認され、議長が退任しました。その後、全員で設立以来初めて改められたスロー

ガンを唱和、新役員の紹介があり閉会となりました。

午後のア トラクションは、ラバース・マンドリンクラブによるミニコンサートが行われました。オペ

ラや映画で使われた曲や曲名は矢0らなくても耳にしたことのある曲、後半は、かあさんの歌、北国の春

など刷|1染みのある曲を会場も歌で参カロし楽しいひとときとなりました。最後に抽選会が行われ番号が読

み上げられるたびに歓声が上がっていました。 (前田)
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「膠原病と共に生きる」

私は、全身性エリテマ トーデス (SLE)と AN
C Aflll管炎があります。膠原病と認定されたのは

平成27年 3月 中頃でした。やっと主人の親の介護

が終わり自分の仕事に専念できると思つていまし

た。

30代の中頃から体がだるくなり、日光に当たる

と腕に楕円形の大きな湿疹が出たり、季節の変わ

り目など発熱がありました。

発病当時を切々と

主人に「身体の調子が悪いので子供の受験が終

わるまで仕事を辞めたい」と相談しました。自分

では、半年も休めば仕事に復帰できると思つてい

ました。病気とは無縁の生活をしていた私は風邪

と疲れが出たのだと思い、カロナールを飲んで過

こし、少しするとまたもとの元気な自分になつた

気がしていました。しかし、身体のだるさは増す

ばかりで、思切れも始まり、気が付けば足が浮腫

むようになつていました。次の朝になると浮腫み

は取れたので、疲れが溜つているのだと思い込ん

でいました。

何年かすると足の浮腫みは取れなく象のような

足になり、今まで履いていた研ιが履けなくなりま

した。それでも私は気楽な気持ちで、浮腫みによ

るものではなく太つたのだと思うようになりまし

た。足は太いまま、身体はいつもだるくて患切れ

がひどく、家の中で目が回り倒れることもしばし

ばありました。朝、お弁当を作り家族を送り出す

とソファーに横になる生活が続きました。

平成26年 4月の初めに「顔が赤い」と娘に言わ

れ、鏡を見るとほほが赤くなリシミができたと思

いました。しかし暫くすると赤いシミは、消えま

した。後になつてわつかつたことですが、それは、

SL巨 の蝶形紅斑でした。また、その年の夏になる

膠原病友の会 瀧本理絵子

と鼻flllが出るようになり、なかなか止まらなく耳

鼻科で止flllしてもらうことがしばしばありました。

平成27年の正月明けに高校生の娘の予防接種の

件でいつもお世話になつているかかりつけの先生

に会うことがありました。その時先生から「お母

さんの顔色がよくない」と指摘されつまでの身体

の様子や、最近も40℃ の発熱があり38℃ が何日

か続いたことを話すと血液検査をすることになり

ました。抗生斉」を処方され 1週間服用後再度受診

する約束をしました。ですが、熱も下がつていた

ので、そのままにしていました。

2月の中頃、私の両親が私の様子がおか しいか

らと、血液検査の結果を聞きに、―緒に病院に行

きました。すぐに診察室に呼ばれ、「藤岡総合病院

に入院だよ」と先生に言われました。自分では何

でという気持ちと、やっぱりという気持ちが、頭

の中をぐるぐると回っていました。すぐに救急車

で藤岡総合病院に運ばれ、入院生活が始まりまし

た。

病院についたとたん、酸素マスクを付けられた

時はびっくりしました。主治医から病名は、「腎不全、

心不全です。腹水も胸水も溜っています。なんで

こんなになるまで、病院に来なかったのですか。」

と叱られました。自分では40歳 も過ぎればこんな

感じになるのかと気楽に思うのと、体調が悪すぎ

て病院に行くのが怖いと思う2つの気持ちがあり

ました。それからは、検査の毎日です。

3月の中頃には、SLEと ANCA血 管炎とわ

かリステロイ ドの治療が始まりました。4月に入

り心不全と貧flll、 血小板減少が改善されないので

輸血を開始することになりました。右腕には点滴

のライン、左腕には輸flllの ライン、1い 電図に酸素

マスク…、―体私はどうなるのだろうかと不安で

いつぱいでした。

3月の初めに長女の高校の卒業式があリステロ

イ ドの治療前だつたので半日だけ外出許可をもら

い出席できました。しかし4月の短大の入営式は、

ステロイ ドの治療がすでに始まつていたので外出

許可がおりなくて長女には寂しい思いをさせてし

まいました。

毎週の輸flllと 大量の薬、検査の連続。長男は大

単生、長女は短大生、次女は高校生、子供たちは

まだ学生なのに私はどうなつてしまうのか不安で

一杯でした。

ブレドニン60mgを 飲んでいたころは、精神的に
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おかしくなり精神科の先生にお世話になりました。

腎不全もなかなか改善しないので、パルス療法
※

をおこなうことになりました。色々ありましたが、

3度のパルス療法の結果腎機能も少しづつ落ち着

き、5月末には、数度の輸血のおかげで酸素マス

クも外れ,日不全も血小板減少も治まりました。

6月の初めになるとだんだん病状も改善されて、

プレドニンは30mgに 湖量され朝のうちは、足の浮

腫みがとれるようになりました。しかし、タンパ

ク質制限の食事や足の筋力の低下で一人では歩け

なくなつていました。

その後、発熱もなくなり1日 2回のリハビリが

始まり、病院からシルバーカーを借りて、ポータ

ブル トイレから院内の トイレを利用できるように

なりました。早朝人が少ない時間帯には、6階か

ら 1階の自動販売機までお水を買いに行く許可が

おりました。その時は本当にうれしかつたです。

順調に回復し6月の末には退院出来る事となり、

ホッとしました。しかし、まだ筋力低下のため杖

がなくては歩けません。階段は這つて登れても降

りることはまだ難しいので自宅にもどつての生活

に不安がありました。週3回のリハビリ通院は、

とでも大変でした。いつも主人に付き添つてもら

うわけにはいきません。たまたま、自宅近くに藤

岡市内循環バスのバス停があり大変助かりました。

バス停まで元気な時は5分 くらいの道のりが始め

は30分近くかかりました。杖なしで歩けるように

なるのに 1年近くかかり困難な事も沢山ありまし

た。

そんな中、平成28年の3月に藤岡保健福祉事務

所で「難病療養相談会」があり参力0し ました。そ

の時「膠原病友の会」を知りすぐに入会すること

にしました。いつも一人で考え込んだり、不安に

なつたりしていましたが、同じ病気を持つ方と矢0

り合うことができ一人ではない事を実感じとでも

安′bし′いが軽くなりました。話をしたり聞いたり

する事で元気をもらいました。

今は、ステロイド7 mg、 免疫抑制斉」プログラフ

カプセル、プラケニルで抑えています。副作用な

どまだ問題もありますが、膠原病とlEp良 く元気に

楽しく生活していきたいと考えています。ご清聴

ありがとうこざいました。

※ステロイド・パルス療法

副腎皮質ホルモン (ステロイド)は多様な作用を持ってい

ます。その作用には免疫や炎症を強力に抑制する力があり

ます。ふつう、飲み薬として用いる量では、効果が出るま

でに少し時間がかかります。ステロイドパルス療法は、ふ

つうの量の10倍以上を点滴で一度に用いて、早期に十分

な効果を得ようとするものです。

会場の様子 記念大会大抽選会

フノ子―スマンドリンタ》デ
ミIIIングー1

ラバーズマンドリンクラブの皆さん
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平成29年‐度活動報告

はじめに

平成29年度活動方針では 「平成27年難病法施行後の経過措置終了や軽症者登録制度の問題等、患者会としての大きな役害」を

果たすことができるよう、JPAと も連携 しながら私たちの活動を一層発展させ、しつかりとした体制づ くりをめざそう」と呼

びかけました。

この 1年の活動をみなさんと一緒に確認しあい次年度の活動につなげていきたいと考えます。この 1年間の活動を報告 します。

1.難病患者の社会保障に関 して、県及び市町村に対する

要請

(η )県への要望 自民党政調懇談会 (10月 17日 )

① 難病等患者の雇用促進について (労働政策課)

回笞 :企業に対するellきかけゃ啓発等に取り組む

障害者雇用率制度は国の所管、県として要望す

る

② 難病等の啓発活動の推進について (保健予防課)

回笞 :難病法の基本方針を踏まえ地域社会で啓発活動

に努める

③ 難病憲者の登録制度及び経過措置延長について (保

健予防課 )

回笞 :不認定通知により障害福祉サービスの利用は可

育旨

④ 県内公共施設入場料無料化・害」3(保健予防課)

回笞 :公共施設の半」断に基づくので要望があったこと

を伝えたい

⑤ ヘルプマークの導入について (障害政策課)

回笞 :平成29年 7月 に」IS化され、周囲の万から配慮

を受けやすいよう 「ヘルプマーク」活用の取り

組みを進めたい

(2)沼田市・片品村 ・川場村 みなかみ町との懇談 (10

月24日 )

(3)公明党との意見交換会 (12月 4日 )

自民党政調懇談会と同事項を要望した

2.難病に関する知識の普及と啓発活動

(1)相談事業

① 難病よろず電話相談室…毎月第2、 第4日曜日
相談件数 13件

② 出前難病よろず相談室
富岡市 5人 (7月 16日 )リ ウマチ、パーキンソ

ン病、腎1蔵病、膠原病

渋川市 0人 (10月 15日 )

桐生市 4人 (12月 5日 )リ ウマチ、ノヽ一キンソン

病、腎臓病、膠原病

③ 第4回難病療養医療相談会 (11月 26日 )

腎臓・リウマチ ・膠原 (2人 )、 肝疾患 (2人 )、 皮

膚科 (2人 )、

小児′b臓病 (3人 )、 神経内科 (4人 )、 ソーシヤル

ヮーカー (3人 )

(2)機関紙発行…年 3回 (1回 3′ 800部発行 )

70号 (8月 1日 )、 71号 (12月 21日 )、 72号 (3月
20日 )

(3)人材育成の取り組み

① 活動促進セミナー (7月 22日)18人参力0
講師 :県薬斉]師会 高橋 良徳 先生 「知っておきたい

お薬の事」

講師 :水沼 文男「群難連の歴史」

② ピアサポート研修会 (8月 20日)15人参力0
講師 :県着護協会 ΣΣ鳥 秋子 先生

「難病患者にとって上手な医者のかかり方」

③ 難病ピアサポートワークシ∃ップ (6月 22日 )3
人参力0

主催 :厚生労lel行 政推進調査事業

(4)啓発活動

① ホームページ更新

② リーフレット作成、配布

③ イオン黄色いレシートキャンペーン

④ 難病啓発キャンペーン (10月 28日、29日 高崎健
大祭)

(5)支援団体との懇談会

連合群馬 (11月 7日 )

(6)日 本難病 疾病団体協議会 (」 PA)との連携

① 国会請願行動 (5月 29日 )-52′ 647筆
請願項目 (2017年 )

¬ 国民への難病に対する理解と対策の周知を進めて

ください

2.難病患者と家族が地域で尊厳をもって生活 してい

くことができるよう、政策をさらに推 し進めてく

ださい

3 難病や長期慢性疾患を持つ子どもたちや家族の支

援、成人への移行期医療充実を

4.医師・看護師・専門スタッフを充実し、医療の格

差の解消を

② 全国一斉街頭署名活動 (10月 7日 )… 624筆
③ 幹事会・総会への出席

④ 関東ブロック交流会出席 (9月 16日 ・山梨県)

3.財政活動の推進

(1)財政基盤の確立の強化

① 県補助金現状維持のお願い
② 特別賛助会員 (県内市町村長)のお願い
③ 寄付金のお願い
④ 災害備蓄用「JP∧バンだ||」 の販売の取り組み

(2)「群馬県共同募金会」へ配分の申請
「難病療養医療相談会」開催について

(3)上毛新聞「愛の募金」の申請

(4)アステラス製薬 (株 )憲者支援広告協賛の申請

(5)前橋市難病友の会、桐生地城難病友の会への財政支

援

4`会員相互の親睦

(η )力0盟団体との研修交流会…長鰤県上田市方面

(2)加盟団体総会への出席

5.難病患者の実態調査

(1)難病憲者の実態把握と救済策の推進

不認定通All書 の発行について

内容 :特定医療賣の更新申請は認定されなかつたが、

指定難病にかかつていることを証明するものと

なり、障害者総含支援法に基づく福祉サービス
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はじめに

平成27年に難病法が施行となり、医療費助成の対象疾患が平成30年 4月で331疾患となりました。

昨年の 12月 31日で 3年の経過措置も終了し、群馬県の重症度分類では500人以上の方々が軽症者として不認定となり通矢0が

出されたと聞いております。

また、難病法施行から5年 目の見直 しも近づいており、ますます 」PAとの連携をしっかりし、群難連として大きな役割を果

たせる事ができるように活動を進めて行きます。

等の利用申請を行う際に証明となる

(2)指定難病憲者の実態把握

平成28年度指定難病受給者数 (306疾患)… 14′ 362人

平成29年度指定難病受給者数 (330疾患)… 12′ 832人

1.難病患者の社会保障に関して、県及び市町村に対する

要請

(1)県への要望 自民党政調懇談会 (10月初旬 )

(2)前橋市 太田市・安中市長との懇談会

2.難病に関する知識の普及と啓発活動

(1)相談事業

① 難病よろず電話相談室…毎月第2、 第4日曜日

② 出前難病よろず相談室

伊勢崎市 (7月 15日 )

高崎市 (10月 14日 )

前橋市 (12月 2日 )

難病療養医療相談会 (11月 25日 )

腎蔵 リウマチ膠原内科、呼吸器・アレルギー内科、

消化器・肝臓内科 ・脳神経内科、骨 関節系疾計

ソーシャリレワーカー

難病サロンの開設

機関紙発行 (73号、74号、75号 )

人材膏成の取り組み

活動促進セミナー(7月 29日 )

ピアサポー ト研修会 2回開催 (8月 26日 未定 )

啓発活動

ホームページの更新

新 リーフレッ ト作成、配布 (A4版、カラー印刷、

三つ折り)

③ イZ「 ン黄色レシートキャンペーン (4月～8月の毎

月 11日 )

④ 難病啓発キャンペーン(高崎健大祭への参力0)

(5)支援団体との懇談会

東京電力労働組合群馬地区本部

(6)日 本難病 疾病団体協議会(」 PA)との連携

① 国会請願行動(5月 21日 )… 54′ 163筆

請願項目 (2018年 )

1.未診断疾患を含めた難病の原因究明、治療法の

早期発見、診断基準と治療体制の確立、指定難

病の拡大、国民の理解と対策の周知を

2 難病患者と家族が地域で尊厳をもって生活がで

き、難病法に基づき生涯にわたって治療を必要

とする難病 長期慢性疾病患者の医療童をはじ

めとする経済的負担の軽湖、就労支援や障害者

総合支援法による福祉サービスの提供などの政

策をさらに推し進めてください

6.その他

(η )群馬県内の疾病団体との連携

ALS協 会、てんかん協会との懇談会

(2)県難病対策協議会への出席 (3月 16日 )

(3)県難病相談支援センターとの連携

3 難病や長期慢性疾病、小児慢性特定疾病の子ど

もや家族への支援と成人への移行期治療や医療

的ケアを含む教育支援の充実を

4 全国のどこに住んでいても進んだ医療を受ける

ことができ、専門医療と地域医療の連携の強化、

医師、看護師、専門スタッフの不足を原因とす

る医療の地域格差の解消、リハビリや在宅医療

の充実を

② 全国一斉街頭署名活動(10月 6日 ・高崎イオン)

③ 幹事会・総会への出席

④ 関東ブロック交流会出席(12月 8日・栃木県)

3.財政活動の推進

(1)財政基盤の確立の強化

① 県補助金現状維持のお願い

② 特別賛助会員 (県内市町村長)、 賛助会員 (支援団体)

のお願い

③ 寄付金のお願い

④ 災害備畜用バン「JP∧バンだ|!」 の販売の取り組
み

(2)「群馬県共同募金会」配分の申請

(3)上毛新間 「愛の募金」の申請

(4)アステラス製薬 (株 )患者支援広告協賛の申請

(5)前橋市難病友の会、桐生地域難病友の会への財政支

援

4.会員相互の親睦

(1)加盟団体との研修会

(2)加盟団体総会への出席

5.難病患者の実態調査

(1)指定難病 (331疾患)患者の実態把握

(2)各市町村における難病見舞金制度

(3)各市町村福祉制度一覧の作成

6.その他

(1)群馬県内の疾病団体との連携

ALS協 会、てんかん協会、がん憲者会、網膜色素

変性症患者会等との交流懇談会

(2)県難病対策協議会への出席

(3)県難病相談支援センターとの連携

③

④

(2)

(3)

①

②
(4)

①
②

平成30年度活動方針
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総会アピール

「難病の患者に対する医療等に関する法律

(難病法)」 及び 「児童福祉法の一部を改正する

法律」が施行されて3年が経過しました。

医療費助成となる指定難病は、平成30年 4

月 1日から331疾患に拡大され、小児慢性特定

疾患も756疾患に拡大されました。

申請に必要な臨床個人調査票は難病指定医に

よる記述が必要となり、重症度分類も導入され

ました。難病法施行後 3年の経過措置が平成

29年 12月で終了しました。重症度分類によっ

て治療中であつても軽症とされた多くの患者が

医療費助成の対象から外される結果となり、医

療費負担増となりました。軽症とされた患者が

症状が悪化した場合には、医療費助成を受けら

れるよう患者が安′いできる体制づくりを求めて

いかなくてはなりません。

数少ない専門医、地城格差のあるなかで医療

供給体制はどうなつているでしようか。ハロー

ワークに配置された難病就職サポーターとの運

携による就労支援は進んでいるでしようか。難

病法の基本理念にもある「地城社会において尊

厳を保持しつつ、他の人々との共生社会の実現」

のため各地域でのきめ細やかな対策が必要で

す。

高齢化で会員の湖少している状況で、患者団

体を継続していくことは大変なことですが、こ

れまでの経験や知識、工夫を持つ当事者である

患者団体は、社会資源としてますます必要とさ

れています。

難病法が国会において全会派一致で成立した

日、5月 23日が 「難病の日」として記念日に

登録されました。共生社会の実現のためには

「難病」について理解を得る必要があります。

様々な広報活動などで多くの人に伝え「5月

23日 ・難病の日」を患者会の活性化に繋がるよ

う活用していきましょう。

法律はそれができて終わりではなく、必要に

応じて広げるものは広げ、最終的に難病対策を

育ててゆくのは、私たち患者団体の責務である

ことを確認し活動を進めていきましよう。

平成30年 6月 24日

群馬県難病団体連絡協議会

第45回定期総会

スローガン
1.難病の治療法開発、及び専門医師の育成を

2.福祉群馬の名にlbじないこころある福祉行政を

3。 難病憲者の雇用・災害対策の確立をはかれ

4.難病の治療に関する正しい矢□識と理解を

5。 格差のない地域医療をめざそう

6.カロ盟団体相互の理解・連帯を強める繋がりを
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JPA―般社団法人日本難病・疾病団体協議会

第 14回総会に参カロして

5月 20日 (日 )東 京都千代田区神田淡路町

損保会館にて評議員・オブザーバー・準力0盟団

体約 100人が参力0して開催されました。

冒頭森代表は、JPAなどの患者団体の役害」

は大きくなつている反面、それを支える力□盟団

体の高齢化と社会状況の変化で人的、財政的に

厳 しい状況であると述べた上で 「今後」PAが

どうあるべきかを含め、再度検討する必要があ

る」と考えを示 し、JPAの組織改革の必要性

を示唆しました。

一方 「2017年度障害者功労表彰での内閣総

理大臣賞の受賞」と 「難病法が成立 した 5月

23日 を難病の日として登録 した」という報告

には会場から拍手が沸きました。特に5月 23

日を難病の日として記念日に登録をした経緯を

紹介し、難病患者と家族の声をより多くの人に

矢0つ て頂こうと訴えていました。

そして下記来貴の方々からご祝辞を頂きまし

た。 (敬称略)

厚生労働省健康局難病対策課課長 川野宇宏

公明党衆議院議員 太田昌孝

(江田康幸衆議院議員の代理 )

国民民主党衆議院議員 小宮山泰子

日本障害者協議会常務理事 増田―世

日本医労連書記次長 吉村得王彦

障害者の生活と権利を守る会全国連絡協議会

家平悟

立憲民主党参議院議員 石橋通宏

ひきつづき下記二人の議長が選出されまし

た。

藤原勝 (」 PA理事 )、 吉川祐― (茨城難病連)

議事

第 1号議案 (2017年度活動報告)

三原睦子副代表理事より提案説明

第2号議案 (2017年度決算報告、監査報告)

斉藤幸枝常務理事の提案説明及び辻邦夫監事

の監査報告

第3号議案 (2018年度活動方針)

森幸子代表理事より提案説明

第4号議案 (2018年度予算案)

斉藤幸枝常務理事より提案説明

第 1号議案～4号議案の中で評議員からは次の

ような質問・意見が出ました。

(順不同)

○入れ歯リサイクル事業や協力会員への取り組

みを含めた財政問題に関する質問・意見 (複

数 )。

○難病の就労支援に関する活動が消極的であり、

もっと積極的に行うべきといった意見。

○医療、生活保護、介護保険制度に関して活動

方針に新たな項目を立てるべきでは。また

加盟団体からの意見を聞いてほしい。

○群馬県の市町村では、難病法の施行により患

者数が大幅に増えると予想 したことから 予

算の関係で見舞金が打ち切られた。しか し、

実際にはそれほど患者数は増えていない。経

過措置が終了すると逆に減つている。どのよ

うに総括するのか。また、今後、見舞金の復

活などで市町村にどのように働きかけていけ

ばいいのか。 →執行部 :すでに患者数の多

い疾病は指定難病に入つているので、さらに

疾病数が増えたからといつて患者数が増える

ということはないのではと、委員会では言つ

ていた。

○診療報酬の改定、地域での医師の偏在に関す

る意見。

○患者数の少ない疾病の薬等の研究に関する意

見。

予猾嚇需戦麟爾雪ilず1√

I:~4回 (2013年度)壁
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○難病地域協議会の設置状況の把握に関する意

見及び難病フォーラムの地域開催等に関する

意見。

○京都府で経過措置の終了後、指定難病の登録

件数が 19%減になつたという報告。

○先天的′b疾患では障害者手帳がある場合やこ

ども医療対象の場合、わざわざ指定難病の申

請をするメリットが少ないので登録患者数は

伸びていないという報告。 →執行部 :指定

難病の登録手続きが複雑なことも影響してい

ると回笞。

○「難病の日」を JPAだけでなく政府も含め

て広くPRするべきといった意見。 →執行

部 :厚生労働省にも協力をしていただく方向

で検討している。

活発な意見が多く出ましたが、議案はすべて

原案通り採択されました。

国会請願行動報告

5月 21日 (月 )に 「難病、長期慢性疾患、

小児慢性疾患の総合対策を求める」国会請願行

動へ、群難連より水沼、丼田、福田の3人が参

カロをしてきました。

衆議院第一議員会館多目的ホールで院内集会

を開催。衆参両院の13人の国会議員の先生方

に来ていただき、その内8人の議員の方に激励

のあいさつをいただきました。また多数の国会

議員秘書の方も駆けつけエールが送られまし

た。

今年度の署名数は、全国で49万筆、群難連

は5万 4千筆の署名を集めることができました。

院内集会後にそれぞれに分かれ、私たちは群馬

県選出10人の紹介議員の各部屋を訪間し署名

をお願いしてきました。その後、報告などまと

めの集会を行い、午後 3時に院内集会および国

会請願行動は終了しました。

国会請願署名 2018

各会総会
大会報告 鑢

尋

《日本リウマチ友の会群馬支部》

4月 22日 (日 )総会同日午後、第53回大会を

開催しました。

第 1部は、支部長挨拶、群馬県難病団体連絡協

議会 ,水沼文男会長からのこ挨拶に続き (公社 )

日本リウマチ友の会会長メッセージと午前の総会

で採択された大会決議―リウマチ患者の願い―が

読み上げられました。

第2部は、群馬大学医学部附属病院 腎臓・リウ

団体名 署名数

県医師会 1′ 660
県歯科医師会 237
県看護協会 1′ 755
県薬剤師会 176
運含群馬 36,935
東電労組 2′ 559
県医療ソーシャルワーカー協会 495
街頭署名 616
高崎健大祭 255

小  計 44′ 433

群腎協 7′ 947
ベーチェット病友の会 124
リウマチ友の会 350
膠原病友の会 1′ 125
筋無力症友の会 13
心臓病の子どもを守る会 209
肝臓友の会 100
つくしの会 33
パーキンソン病友の会 490
IBD友の会 229
脊柱靭帯骨化症友の会 1′ 096
その他 1

小  計 11,717

総 合 計 56′ 150
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マチ内科の廣村桂樹先生を講師に「関節リウマチ

治療の進歩と治療時の注意点」と題した療養医療

請演会を開催しました。請演は、リウマチだつた

偉人の話から始まり患者数やリウマチとはどんな

病気か薬の歴史と続き薬の効果と副作用について

スライ ドを使い丁寧に説明され、患者が治療の効

果と副作用・治療費を天秤にかけ先生に相談 しな

がら決めていく事が大切と話されました。請演後

の療養相談会では会場からの質問に丁寧にお答え

いただき、閉会後は前橋広瀬川クリニック 矢野新

太郎先生にも力0わ つていただき個別相談を行いま

した。

会場内では、写真パネル展・自助具の一部販売、

はがき絵愛好会の作品展示を行いました。 〈前田〉

《パーキンソン病友の会群馬県支部》

5月 13日 (日 )群 馬県社会福祉総合センターに

おいて、パーキンソン病友の会第25回通常総会が

開催されました。

会員総数 178人、出席者数139人 (う ち委任状

94人 )で総会成立が確認されました。最初にこの

1年で亡くなられた会員のちに対 し、黙祷しご冥

福をお祈りしました。

群馬県支部副支部長富安―子氏の開会の挨拶に

続き、群難連会長水沼文男氏より祝辞を頂きました。

その後 議長に黒田博文氏、議事録署名人に佐藤禎

子氏が選出任昴され議事に入りました。

第 3号議案では年会員の改定が諮られました。

事務局より会費アップの理由として、支部会計の

赤客体質の改善と財務の安定化を図ること、また

設立以来年会費の31き 上げを実施していない等の

説明があり承認されました。また群馬県で開催さ

れる全国大会について支部会計との関連ついての

質問があり、全国大会の会計は独自に収入支出が

なされる旨の説明が行われました。

1号～ 5号議案が全て承認され通常総会は閉会

になりました。

総会閉会後のア トラクシ∃ンでは秋元晴男氏に

よるアコーディオン演奏が行われ楽 しいひととき

を過ごしました。

昼食をはさんで医療請演会及びなんでも相談会

がありました。講師は前橋赤十字病院神経内科部

長針谷康夫先生。演題は「パーキンソン病との上

手な付き合い方」。内容は 1、 パーキンソン病とは

どういう病気か ? 2、 現在の治療法の現状の 3

つの柱を中′いにわかりやすく話して頂きました。

また、なんでも相談会では限られた時間の中で大

変丁寧にお答え頂きました。

皆さんのご協力により滞りなく予定が終了し閉

会になりま した。 〈星5)

《群馬肝臓友の会》

5月 20日 (日 )県社会福祉総合センターにおい

て、群馬肝臓友の会第40回定期総会を開催 しまし

た。来賓に群難連角田副会長、肝炎訴訟弁護団藤

倉群馬支部長を迎え、福田副会長の司会で始まり、

神久会長の今総会で退任をお願いしたい等の挨拶

があり、続いて来賓の皆様に挨拶をいただきまし

た。

議長を選出し議事に入り、平成29年度活動、決

算、会計監査報告を行い、平成30年度活動方針、

予算案の審議を行いすべての議案が承認されまし

た。この後、役員改選で神久会長の後任に福田冨l

会長が選出されました。

神久前会長に10年前肝臓友の会の再発足時、会

長をお願いし弓|き受けて頂きました。今日まで長

きに会を指導 してくださりありがとうこざいまし

た。そ してご苦労様でした。

最後に、福田新会長より会員の河少はあるが会

員皆様の協力を得ながら患者会活動を続けていき

たいと挨拶があり、総会は終了しました。 〈福田〉

《膠原病友の会》

5月 27日 (日 )第 43固 定期総会を県社会福祉総

合センターにおいて群難連水沼会長を来貴に迎え、

参力0者 16人で開催しました。

議長に石関登美子さんが選出され議事が進行。

平成29年度活動、決算、会計監査の各報告があり、

30年度の活動方針、予算、全て承認されました。

午後の交流会では会員から「群難連や下部組織

としての前難、桐難、また日本難病疾病団体協議

会 (」 PA)、 全国膠原病友の会がどのような繋が

りにあるのか良くわからない」という声があり『患

者会の組織体制について』大澤支部長より説明が

ありました。

交流会は昨年に31き 続き疾病別に3グループに

分かれ意見交換がなされ、新薬や治療内容、就労、

経過措置終了後についてなど、様々な体験に基づ
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いた意見が出され、患者会の必要性を感じた貴重

な時間が持てました。

膠原病友の会がどのような活動をしているのか

見学させてほしいという患者さんが 1人参カロされ

ましたが、入会に繋がることを期待します。

最後に活動資金に充てるため毎年恒例のバザー

を行い全て終了 しま した。 〈大澤〉

《群馬県腎1蔵病憲者連絡協議会》

群腎協は、6月 10日 (日 )に 「第46回定期総会」

を群馬県社会福祉総合センターの大ホールにで開

催 しました。今泉事務局長の開会宣言に続き出席

の会員及び家族 (107人 )と 来賓の皆様で2017
年度に亡くなられた会員の方々へ黙祷を捧げまし

た。

◆会長挨拶

清水会長から「群腎協としても、これからも透析

医療が後退 しないよう請願活動を続け、さらには

透析患者を増やさないためにも、慢性腎臓病患者

の早期発見と早期治療を皆様と共に呼びかけたい

と思います。本田お集まりの皆様におかれましても、

よリー層のこ理解とこ協力を賜りますようお願い

申し上げます」と挨拶がありました。

◆感謝状贈呈

賛助会員として長く患者会に貢献された大竹氏と、

おうら病院腎友会幹事の宮澤氏に感謝状と記念品

を贈呈しました。

◆長期透析者表彰

透析者表彰では、40年の4人、30年のフ人の方々

へ表彰状と記念品、20年28人 と10年 81人の方々

へ記念品が贈呈されました。

◆議事

昨年度の活動報告、会計報告、会計監査報告、今

年度の活動方針 (案 )、 予算 (案 )、 規約―部改定、

総会宣言 (案 )、 スローガン (案 )が提案され、拍

手にで全てが承認されました。

◆特別請演

定期総会終了後に、特別請演 「透析関連の薬につ

いて」と題して、医療社団法人三思会東邦病院副

院長の植木先生にご講演いただきました。

『透析患者さんは、透析治療だけでは、正常な腎臓

の機能を補うことはできません。食事療法と透析

治療と薬の併用が重要です。

透析治療は、透析の時間が長ければ長いほど本来

の腎1蔵の機能に近づきます。

また、リン吸着薬やカリウム吸着薬、冑薬などは

多種類出ています。担当の先生と相談をして自分

に合った薬を選んでください』とお話ししていた

だきました。 〈清水〉

鍵 ¶

《桐生地域難病友の会》

4月 19日 (本)桐生市黒保根町の水沼駅温泉セ

ンターに於いて、第21回定期総会が開催されま し

た。

今年も天候不順で暑くなつたり寒くなったりの

繰り返 しで会員の皆様の体調もくずれがち、そん

な中30人が出席しました。

出席できることが感謝であり体調のバロメーター

と話していました。

総会は笠丼副会長の開会宣言で始まり物故者ヘ

の黙祷のあと、山本会長の挨拶がありました。「一

年間、相談会、交流会、親睦旅行、会員宅戸別訪

間等の活動を通して会員同士の絆をよリー層深め

たこと、前難との2回の交流会は大変有意義でした。

今後も難病法にもとづき住み良い生活環境改善ヘ

の活動をしていきましょう。」次に、角田美佐枝群

難連副会長の紹介、挨拶がありました。

次に前橋市難病友の会からのメッセージが紹介

されました。議事に入り29年度活動報告、決算、

30年度活動計画 (案 )、 予算 (案 )、 役員改選 (案 )

を承認しました。

今年も新たに役員が増え、会が一層頼もしくな

りました。次の交流会はカラオケで圏り上がりま

した。唄うことはリハビリ 1桐難のスローガンで

あり体調のバロメーターです。この日に唄うため

に日々声を出す訓練、努力をしている会員の皆さ

んです。
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楽 しい交流会はあつという間に時間が経ち、次

の 6月の交流会にまた元気で会いま しょうと約束

をする会員たちです。 〈山本〉

《前橋市難病友の会》

前橋市難病友の会では、5月 20日 に前橋市総合

福社会館で第26固定期総会を開きました。

み
ん
な
で
カ
を
合
せ

難

露 |

集

開会のあいさつで飯塚敦子会長は、「難病患者見

舞金が 1人 1回限りになつたが、今年度から指定

難病申請の更新時に5千円の補助が出ることに

なつた。難病支援係の方から連絡をいただいたと

きに、本当に良かつたと感謝の言葉を伝えた。し

か し、年間 3万 6千円の見舞金に対 して 5千円。

今後も市に改善を要望していきたい」と述べました。

また、会員の減少に懸念を示 し「かつては透析を

受けられたのは世帯主だけだったと間いた。前橋

市庁舎の北側に身障者用駐車場も、発券機から駐

車券を受け取れないリウマチ患者が何年も何年も

改善をお願いし続けて実現した」と、友の会の活

動の大切さを語り、患者同士が手を携え体をいた

わりながら、会を大きくしようと呼びかけました。

続いて、リウマチ患者の斉藤幸子さんが体験発

表をされました。「5年ほど前、友だちの車に乗せ

てもらうとき、座席が高くて何度も何度も右足を

上げ下ろししてもらい、やつと乗ることができた。

それから3週間後、急に腰から下が痛くなり、ベッ

ドから起き上がることも、歩くこともできなくなつ

た。最初の病院で検査を受けたら、3カ所の骨折

が半」明。その後、いくつかの病院を転々とした後、

右の股関節と左膝関節を人工関節に、曲がつてい

た足首も手術し、靴も履けるようになつた。病院

により患者に対する扱いも異なり、患者に寄り添

う着護体制のない病院もあつた。リハビリ中は自

然と涙が出たり、円形脱毛症にもなつた。入院友

達もでき、なるべく楽しいことを考えようとして

いたら、涙もとまり、脱毛症も治った。」と、5年

間の生活を振り返りながら話されました。

来賓のあいさつで、山本龍前橋市長からは「飯

塚会長からお話があつたように、同じ境遇にある

人たちが会として、行政に要望を出していくこと

はそのとおり。われわれも、そのような大きな声

をもとに政策を進めていく」と、温かい言葉があ

りました。前橋市社協会長、群難連、顧間の三森

市議、市関係部署幹部からも連帯と励ましの祝辞

を受けました。

議事は提案通り採択され、昼食後は高崎健康福

祉大保健医療営部理学療法学科助教の大5洋―先

生から、「筋力強化 トレーニングの方法」と題して

請演をしていただきました。短時FB5で したが、筋

力強化運動、持久力運動、有酸素運動についての

わかりやすいお話で、大変好評でした。 〈町田〉

出前「難病よろず相談室」ln伊勢崎
7月 15日 (日 )伊勢崎市 ・絣の郷にて午後 1時

より開催しました。

伊勢崎佐波医師会、伊勢崎保健福祉事務所の後

援と、伊勢崎市絣の郷の会場提供・伊勢崎市障害

福祉課等の各会のポスターの掲載、チラシの配布

にこ協力をいただき、難病相談員 15人で実施しま

した。

連日の猛暑の中、開会と同時に相談者が来場され、

パーキンソン病、関節リウマチ (2組 )の患者、家

族 3組 6人の方が相談に来られ、それぞれ皆さん

熱′らに相談されていました。今回から 【難病サロン】

が開設され、誰でも参Dllで きる、患者・家族の交

流会として、お茶を飲み、お栗子をつまみながら

日頃の悩みや相談事など気軽に話 しあえる場とな

り、皆さん楽しい一時を過ごされ、午後 3時 に解

散となりました。

む期縦会

気軽に交流を 難病サロン
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干■ 会員の声 〓
妻

全国ノヽ 一キ ンソン病友の会

『全国大会 :n群馬』開催 を振 り返 つて

く群馬県支部 。実行委員 松田直樹〉

群馬県支部にとって50年に一度の大事業、
『平成』の名を冠した最後の全国大会というこ

とで、実行委員の一人として無事に終了できた

ことにホッとしております。

正式名「一般社団法人 全国バーキンソン病

友の会 第 9回社員総会 第42回全国大会 ln

群馬」を6月 24日 (日 )～25日 (月 )、 伊香保温

泉ホテル天坊において開催いたしました。北海

道から沖縄県支部まで230人あまりの会員や支

援者の出席、県LEl事や渋川市長、国内著名の脳

神経内科の先生方のご臨席をいただき開催でき

たことは、群馬県支部にとっても面目躍女□であ

りました。

開催準備にあたっては、支部の準備会を31き

継ぎ、19人の実行委員が 1年以上、10回 にわ

たる「実行委員会」を開催、実施に向けた関連

作業を行ってまいりました。

いよいよ
″
本番

″
、当日は総会も無事終了、

支部がホス ト役となる全国大会に移りました。

大日向支部長の開会挨拶に始まり、来賓ご挨拶、

(NHK京都放送局までが取材に来た)京都大

学高橋教授の iPS細胞を利用した最新治療法の
「医療請演会」、参力0者による情報交換「分科会」、

そして、夜の「交流会」、伊香保温泉につかっ

て乾ききったのどに
″
ビールの味

″
をご想像く

ださい。
″
ゴクン

″
。大挙30人による八木節音頭、

左上 :

大日向支部長挨拶

上 :総会の様子

左 :交流会で八木節

艶やかなフラダンス、同病の音楽ユニット『げ

んきなこ』、支部選抜の美人『温泉ガールズ十

ワン』の歌声を満喫、明けて25日 、「富岡製糸

場ツアー」に40人余りが出発、午後高崎駅に

帰還しました。大会を通じて、『上毛かるた』を
PR、

″
つる舞う形の群馬県

″
を表紙にデザイン

したプログラムを全国に発信いたしました。

私たち群馬県支部の 「お祭り」は無事終演し

ました。これで7時から23時まで携帯電話が

鳴る
″
セブンイレブンの生活

″
から、

″
ふつうの

生活
″

に戻れます。最後に、お力添えをいただ
いたお顔の見える方々、見えない

″
お陰様

″
の

世界に、感謝です。

病気 にな った前 と後

〈リウマチ友の会 渡辺澄恵〉

私が関節リウマチを発症したのは、2013年
の春でした。手の人差し指が腫れ、どうしたん

だろうと思つているうちにあちこちの関節が痛

むようになり、朝、布団から起き上がるのにも
一苦労。足を伸ばしては痛い、曲げては痛いの

繰り返しで、このまま起きられなくなるのでは

ないかと思うほどでした。健康にだけは自信が

あつたので、思いもかけない事態に焦りました。

去年の今頃は何をしていたんだろうと考えた

時、思い出したのは「隠岐の島ウル トラマラソ

ン」でした。隠岐の島 (島根県)をほぼ一周す

るマラソン大会。高台から見下ろした青い海、
エイ ドで食べたスイカ、子ども達の応援、ゴー

ル手前の橋から見た絶景とその先の激坂。「楽

しかつたなあ」という思いのあと浮かんだのは、
「去年走つておいてよかった。そうでなければ、

あんないい大会を経験できずに終わったんだか

ら。」という思いでした。この能天気な自分の

性格に助けられたような気がします。

つでも時々、走っている夢を見ます。けれど、

もう走れないという事実を意外とすんなり受け

入れています。「この体で生きていくと決まっ

たのだから」と。

早々に「リウマチ友の会」に入会し、同じ病

気の人と交流できたのもよかったと思います。

そうでなければ、もっとくよくよしたり悲観し

たりしていたかもしれません。

人生最大の想定外の出来事ではありますが、

リウマチを受け入れ、リウマチとともに私なり

に生きていこうと思つています。
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軋

「セカンドオピニオンを受けるほどではないのだけ

れど…」。患者が抱える病気や治療、生活への不安や

悩みなど、普段の診療では間きにくいことや相談ご

とはありませんか ?

充分な時間に配慮 した専門医による完全1固 別の相

談会を開催します。

と き :平成30年 11月 25日 (日 )午後 1時～3時

ところ :群馬県社会福祉総合センター 2階
(前橋市新前橋町 13-12・ 」R新前橋駅下車、徒歩 5分 )

その他 :相談は無料です。

相談者は担当医師ことに定員4人 (1人 20分程度)

事前に相談内容をメモ し、お薬手帳やあれば直近の

検査データ等を持参

※相談には予約が必要です (定員になり次第締め切り)

予約および問い合わせ :群難連事務局

●027-255-0035

月～金 午前 10時～午後 3時

担当の先生と専門の診療科

○腎臓・リウマチ・膠原病内科

群馬大学 腎1蔵 ・リウマチ内科 教授/診療科長

廣村 桂樹 先生

○消化器・肝臓内科

群馬大学消化器・肝臓内科/肝疾患センター講師

堀□ 昇男 先生

○呼吸器・アレルギー内科

群馬大学 呼吸器アレルギー内科 診療教授

久田 岡」志 先生

○骨 。関節系疾患

群馬大学 整形外科 助教 喜多川 孝鉄 先生

○神経内科 (パーキンソン病、重症筋無力症など)

公益財団法人老年病研究所 所長 岡本 幸市 先生

○医療費、自宅療養、今後の生活など、心配ごと相談

群馬県医療ソーシヤルワーカー協会

e難病により就職活動に不安を抱えているけれど、どこに相談
したらいいの?

e難病による体麗不良て退職したけれど、今後どうやつて就職活動
を進めていつたらいいの?

C難病であることを応募先の会社へ伝えたほうがいいの?
0せ つか<就職しても、仕事と治療が両立できるか不安…

`ハ

ローワークまえばしては、難痛を抱える求鵬者の就労を支援
する難病患者議職サポーターを配置しています。

こ難病患者就職サポーターは、難病患者の方の状況や特性に応した
就労支援や鵬場定書支援を行います。

ご櫂轟鯵予約続こけ
0こ相談にはハローヮークでの求鵬登録が必要です。

◆ ご相繊をc~3望の方は、ハローワークまえばし総合受付。■廉相談
窓ロヘお申し出いただくか、お電話にてお問い合わせ<ださい。

● 難病患者就職サポーターの予約に空きがあれば、すぐにc~H談も
させていただきます。

′ヽローワーク審えばし 専門優幅 円
T::黎

異‖K島町:ル,TEL:027-290-21:IEEnコ ード屁r]

特定医療受給者数保健所別内訳

管  轄 平成29年 3月 平成30年 3月

前  橋 2′ 697 2′480

高 崎 2′ 589 2,344
ミ止
′)く 922 802

伊勢崎 1′ 739 1,510

安  中 493 439

藤  岡 552 487

富  岡 441 396

吾 妻 447 397

利根沼田 680 595

太  田 1′ 406 1′ 240

桐  生 1′ 155 1,045

館  林 1′ 241 1,097

合  計 14′ 362 12,832
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アス テラス 製 薬 は

I患 者 会支援活動 1に 取 り組 んでtヽ ま|すt

患者会活動を側面から、幅広くお手伝いするため、

2006年 4月 より社会貢献活動として取り組んでいます。

・公募制活動資金助成 ・ピアサポート研修

明日は変えられる。
¬

)りkastc)llas

アステラス 患者会支援

【お問合せ先】アステラス製薬患者会支援担当日話番号 03-3244‐ 5110

アステラス製薬

www astel as com/jp/
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クロスワード
バズル

タテ・ヨコのカギを

ヒントに空白を埋め

て下さい。A～ Hを

順につなぎ8文字の

言葉を完成させてく

ださい。

タテのカギ
1.「 案ずるよリーー」。思つ

ていたより、やつてみた

らなんとかなるもんだね

2.敵の反対は?

3.一―ある鷹は爪を隠す

4.広 く物事を矢0つ ているこ

と

5.す り湖つて薄くなること

7.ビスケットに似た小さく

平たい洋栗子です

10.夢を見ているような′b持
ち

11.1家骨、味嗜、醤油といえ

ば
・ ・ ・

14.物事をいつまでも気にか

けている様子。一― しな

いで前向きに |

15.イ ソップ物語。「北風と
―――――――」

17.太陽を敬い親 しんでいう

語。「お――さま」

21.1メ ー トルの干分の一は

1-―メートル

ヨコのカギ

1.7月の祝日
4.雨などが降りやんでいる

間。雲の切れ目に見える
青空

6.一―ところ敵な し 1非常
に強くて何事にも負けな
い

7.1から9の掛け算
8.――落ち。量・値段 ・成

績などが急激に落ちるこ

と
9.こ の日から秋。二十四節

季のひとつ
12薬け 。効能
13.オ ー トバイの一種。出前

でも活躍
16.将模や囲基で、先に打つ

のが 「先手」あとから打
つのが 「一―」

18.一筆の積み重ねが大きな
力に 1国会請願――

19.「一―東西」昔から今ま
でと全での土地のこと

20.漢字の読み方。「音読み」
と「――」

22.―― )干の結晶
23.小銭を貯める一―金箱
24.漢字の党え方です。「―

一爪有り爪に爪無し」

師 募要領〕

◆ハガキ裏面に答え、住所、氏名、

電話番号を明記して下さい。◆応募

先 =群馬県難病団体連絡協議会

(〒 371-0843前橋市新前橋OT1 3-12

群馬県社会福祉総合センター4F)
◆締切 =平成30年 10月 31日 (水 )

◆正解者の中から抽選で4人の方に

図書カードを贈呈いたします。

クロスワードパズル

72号の答え:「新入学」

華れ 呻
今回もたくさんのこ応募ありがとう

こざいました 1正解者の中から抽選

で4人の方に図書カードをお送りし

ました。今号へのこ応募もお待ちし

ています。

ハ サ メ オ ン モ

ト ポ

ツ キ フ ン ド t7

ゲ ム ド リ

ド コ シ ガ

リ ユ ウ イ ン カ マ

ウ ノ ア ン

ク イ ズ ジ ∃ ウ

西
日
本
豪
雨
で
被
災
さ
れ
た
方
々

に
お
見
舞
い
申
し
上
げ
ま
す
。

自
助
、
公
助
、
共
助
…

『自
分
の
こ

と
は
自
分
で
』
出
来
る
限
り
の
こ
と
は

自
分
で
努
力
し
守
ら
な
け
れ
ば
…
痛
感
。

災
害
警
戒
区
域
を
示
し
た

ハ
ザ
ー
ド

マ
ッ
プ
な
ど
高
を
く
く
る
気
持
ち
で
こ

ん
な
こ
と
は
ま
ず
な
い
の
で
は
…
防
災

意
識
を
向
上
さ
せ
自
分
で
も
命
を
守
る

た
め
の
情
報
を
得
る
姿
勢
が
必
要
。
▼

連
日
の
記
録
的
な
暑
さ
、
生
命
に
か
か

わ
る
危
険
な
暑
さ
、
熱
中
症
は
夏
の
災

害
と
言
わ
れ
死
者
が
相
次
い
で
い
ま
す
。

熱
中
症
は
怖
い
け
れ
ど
注
意
す
れ
ば
防

げ
る
。
こ
ん
な
中
、
難
病
患
者
は
熱
中

症
対
策
に
万
全
を
最
善
の
注
意
が
必
要

で
す
▼

《
明
る
い
ニ
ュ
ー
ス
》
茨
城
県

ひ
た
ち
な
か
海
浜
鉄
道
で
難
病
患
者
に

初
の
鉄
道
割
引
が
実
現
し
ま
し
た
。
難

病
患
者
の
不
認
定
通
知
書
で
も
利
用
で

き
ま
す
。
こ
の
よ
う
な
動
き
が
全
国
に

広
が
る
こ
と
を
期
待
し
ま
す
。
▼
群
難

連
で
は
出
前
よ
ろ
ず
相
談
室
に
難
病
サ

ロ
ン
を
設
け
ま
し
た
。
気
軽
に
お
し
や

べ
り
し
な
が
ら
情
報
交
換
し
ま
し
ょ
う
。

み
な
さ
ん
是
非
お
出
か
け
く
だ
さ
い
。

次
回
は
高
崎
市
。
　
　
　
　
　
〈大
澤
〉
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韓
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働 んちゃん   ●L中やん

・JPA全国いつせい街頭署名行動

と き :10月 6日 (土)午後 1時～3時
ところ :イオンモール高崎

・出前 「難病よろず相談室」in高崎

と き :10月 14日 (日)午後 1時～3時
ところ :高崎市総合福祉センター

・療養医療相談会

と き :11月 25日 (日)午後 1時～3時
ところ :群馬県社会福祉総合センター

・出前 「難病よろず相談室J in前橋

と き :12月 2日 (日)午後 1時～3時
ところ :前橋市社会福祉総合会館

・JPA関東ブロック交流会 栃木

と き :12月 8日 (土 )

き 群難連カロ盟団体
群馬県腎臓病患者連絡協議会
ベーチェット病友の会群馬県支部

(公社)日本リウマチ友の会群馬支部

全国膠原病友の会群馬県支部

全国筋無力症友の会群馬県支部

群馬肝臓友の会
つくしの会 (個人参カロ難病患者の会)

全国パーキンソン病友の会群馬県支部

群馬漬瘍性大腸炎・クローン病友の会 (IBD友の会)

群馬県脊柱靱帯骨化症友の会

鷹
関
紙
編
集
番
員
の

″ピ
ー
チ
会
〃
そ
れ
は
学
生
時
代
を
過

ご
し
た
ア
パ
ー
ト
の
名
前
に

〃桃
〃
の
字

が
あ
っ
た
こ
と
に
由
来
す
る
。
昭
和
マ
ド

ン
ナ
の
６
人
の
女
子
会
。
パ
ー
キ
ン
ソ
ン

病
友
の
会
全
国
大
会
を
１
週
間
後
に
控
え

る
な
か
今
年
も
ピ
ー
チ
会
の
全
員
が
前
橋

に
集
ま
っ
て
く
れ
た
。

も
う
‐３
～
‐４
年
に
な
る
だ
ろ
う
か
。

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
と
診
断
さ
れ
て
１
年
が

た
っ
た
頃
、
私
は
昔
の
友
達
に
会
い
た
い

と
思
っ
た
。
い
ず
れ
体
が
動
か
な
く
な
る

病
気
だ
か
ら
、　
一
人
で
電
車
に
乗
れ
る
う

ち
に
み
ん
な
と
集
ま
っ
て
楽
し
い
ひ
と
時

を
過
ご
し
た
い
と
思
っ
た
の
だ
。

卒
業
し
て
３０
年
近
く
経

っ
て
い
た
が
、

同
じ
年
の
伸
間
に
声
を
か
け
る
と
新
潟
、

福
島
、
長
野
、
栃
木
か
ら
み
ん
な
集
ま

っ

て
く
れ
た
。
あ
れ
か
ら
毎
年
、
ピ
ー
チ
会

は
続
い
て
い
る
。
私
を
気
遣
っ
て
く
れ
て

幹
事
は
毎
年
変
わ

っ
て
も
、
集
合
場
所
は

″け
や
き
ウ
ォ
ー
ク
の
紀
伊
国
屋
書
店
〃
、

集
合
時
間
１２
時
と
決
ま

っ
て
い
る
。
今
年

も
６
月
、
人
目
も
気
に
せ
ず
大
き
な
声
で

お
国
訛
り
丸
出
し
て
ピ
ー
チ
会
は
賑
や
か

に
催
さ
れ
た
。
解
散
後
は
超
高
齢
出
産
の

１
名
を
除
き
、
み
な
子
供
た
ち
は
自
立
し

て
お
り
、
旅
行
や
娘
の
家
に
い
く
者
そ
れ

ぞ
れ
散
っ
て
い
っ
た
。
私
は
全
国
大
会
を

控
え
元
気
を
も
ら
っ
た
。

『
人
生
、
我
が
良
き
友
よ
…
』
ま
た
来

年
も
よ
ろ
し
く
―
　
　
　
　
　
　
〈星
野
〉

特
定
非
営
利
活
動
法
人
　
障
害
者
団
体
定
期
刊
行
物
協
会
　
定
価
１
５
０
円

（会
費
に
含
む
）

夏といえば～   uut

『

鳳
錦
の
音
色

ｌ
Ｊ
●

、

′

′

一

ドきヽあ―増ζ
:

檜
こ
ね
こ
シ

ヤ
ン
プ
ー

恐
怖
の
燻
式


