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パ一キンソン病友の会

　

矢尾板
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2007年頃発症

　

若年性パ一キンソン病

　

ヤ一ル判定４豪

　

シンガ一ソングライタ一

Ｘパ一キンソン病の重症度分類でぃ判定４は立ち上がるい歩くなどが難しくなるｏ

　

生活の様やな場面でぃ介助か必要となってくるｏ

この機関紙は上毛新聞F愛の募金Jの助成を受けて作成していますｏ
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はじめに

　

昨年はコロナ禍により多くの事業が中止せざるを得ない１年となりましたＯ

　

そのような状況の中いこの１年の活動をみなさんと一緒に確認しあいこ舌動できなかった事業については次年度の活動につな

げていきたいと考えますＯ

　

この１年間の活動を報告しますＯ

Ｌ難病患者の社会保障に関してぃ県および市町村に対す

　　

る要請

Ｃｎ県への要望

　

自民党政調懇談会00月13日りに出席

　

の

　

難病等患者の雇用促進策についてぐ労働政策課丿

　

図

　

難病等の啓発活動の推進についてC保健予防課り

　

０

　

難病患者の負担軽減制度についてぐ給付金制度につ

　　　

いてバ保健予防課3

　

o

　

県内公共施設入場料無料化ぺ割引についてく保健予

　　　

防課丿

　

面

　

特定医療費ぐ指定難病丿受給者証の更新手続きぐ有

　　　

効期限jの延長いならびに臨床調査個人票の発行手

　　　

数料の公費負担についてぐ保健予防課り

ぐ２り中之条町一束吾妻町一長野原町との懇談会八I中止

　　　

見舞金制度の改善い群難連組織体制および活動内容

　　　

について

C3j公明党との意見交換会ぐ11月16日り

　　　

自民党政調懇談会と同事項を要望

2o難病に関する知識の普及と啓発活動

Ｃｎ相談事業

　

の

　

難病よろず電話相談室l丿I毎月第２１第４日曜日

　　　

相談件数

　

10件

　

図

　

出前難病よろず相談室Ill中止

　　　

ｌ沼田市ぐ７月12日い藤岡市00月18日ｙ館林

　　　　

市C12月６日いイオンモ一ル高崎ｌ高崎健大祭

　

０

　

r難病サロンJの開設ぐ出前難病よろず相談室に併設5

　　　

lll中止

　

囚

　

第８回療養医療相談会

　　　

C中之条町

　

９月27日ll一下記に変更り

　　　

ｌ県社会福祉総合センタ一く10月24日丿

　　　　

脳神経内科C3人八腎臓一リウマチｌ膠原病内

　　　　

科ぐ４人玖県ソ一シャルワ一力一協会ぐ３人り

　　　

第９回療養医療相談会

　　　

ｌ県社会福祉総合センタ一ぐ２月28日5

　　　　

脳神経内科ぐ４人八腎臓ｌリウマチｌ膠原病内

　　　　

科ぐ２人玖県ソ一シャルワ一力一協会ぐ２人j

ぐ25機関紙発行111年３回C各3j00部発行3

　

の

　

79号ロノ19発行卜ごアノ31発送

　

面

　

80号ぐ11ノ27発行卜I聯12ノフ発送

　

0

　

81号ぐ３ノ１発行卜べE3ノ９発送

ぐ３り人材育成の取り組み

　

の

　

活動促進セミナ一lll中止

　

面

　

ピアサポ一ト研修会１年３回開催C参加者1日役員り

　　　

講師二高崎健康福祉大学

　

保健医療学部

　

池田優子

　　　

先生

　　　

第１回1119月12日ぐ土5

　

10人参加

　　　

F仲間同士の支えあい

　

相手に届く効果的な聞き方丿

　　　

第２回I丿O月17日ぐ土5

　

10人参加

　　

Fピアサポ一ト活動の基本と効果的なコミュニケ一

　　

ション方法丿

　　

第３回八一11月14日ぐ土j

　

12人参加

　　

rワ一ルドカフェ体験

　

仲間同士の対話の深まりJ

O

　

高崎健康福祉大学

　

看護学科F医療コミュニケ一

　　

ション論jの授業に出席

　　

対面での交流会C12月３日j lll中止

　　

Ｗｅｂ交流会

　

02月24日j IIIZOOmにて群難連よ

　　

り３人い学生101人が出席

ぐ副

　

の

面

面
囚

C５j

ぐ剛

　

の

　

Ｏ

Ｏ

囚

面

啓発活動

　

第２回F難病の日丿記念のつどいC5月23日3日I

　

中止

　

ホ一ムペ一ジ随時更新

　

リ一フレット作成い配布

　

イオン黄色いレシ一トキャンペ一ン参加ぐ４月一８

　

月の毎月11日3

支援団体との懇談会

　

県看護協会との懇談会日一中止

日本難病一疾病団体協議会ＧＪＰＡｊとの連携

総会lll書面表決ぐ５月24日丿

国会請願行動ぐ５月25日丿日I中止

　

署名は紹介議

員へ郵送ぐ全国443お69筆丿

幹事会

全国一斉街頭署名活動C10月りIII中止

関東甲越ブロック交流会III中止く開催県

　

群馬5

3o財政活動の推進

ＣＤ財政基盤の確立の強化

　

の

　

県への補助金現状維持の要請

　

０

　

特別賛助会員35口ぐ県内市町村長八賛助会員５口

　　　

ぐ支援団体j

　

o

　

寄付金トスズラン労働組合F愛の募金活動丿

　　　

東京電力労働組合群馬総支部

　　　

富士ゼロックス群馬支社

C23群馬県共同募金会へ助成申請C決定り

　

の

　

2021年度開催r療養医療相談会j2回い２か所に

　　　

て開催予定

　　　

１９月ぐ太田市り

　　

り1月ぐ前橋市り

　

回

　

ピアサポ一ト研修会をピア相談員の充実を図るためい

　　　

年３回開催予定

C3り公益財団法人

　

上毛新聞厚生福祉事業団r愛の募金丿

　　

配分申請ぐ決定5

C43アステラス製薬ぐ株5患者支援広告協賛C決定j

C5り前橋市難病友の会い桐生地域難病友の会への財政支援

4o加盟団体との連携

ＣＤ加盟団体長との懇談会1118月22日く土丿開催

ぐ23加盟団体研修交流会一一一中止
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ぐ３り加盟団体総会lll書面表決のため欠席い交流会一li中止

５

０

０

難病患者の実態調査

　

指定難病患者の実態把握

　

2017年３月31日現在

　

指定難病受給者数

　　

C306疾患31日14j62人

　

2018年３月31日現在

　

指定難病受給者数

　　

C331疾患3い丿12旧32人

　

2019年３月31日現在

　

指定難病受給者数

　　

C331疾患j 11113j 88人

2021年度活動方針

2020年３月31日現在

　

指定難病受給者数

　

ぐ333疾患り一司3誹70人

2021年３月31日現在

　

指定難病受給者数

　

ぐ333疾患りlll確認中

ａその他

ぐＤ群馬県内の疾病団体との連携

C2j県難病相談支援センタ一との連携

ぐ３り県障害者施策推進審議会への出席

倒

はじめに

　

今年は待望のコロナワクチン接種が始まりましたｏ医療関係者い高齢者への接種が始まりました力t心配なことに新型コロナウイ

ルス感染症も変異株が猛威を振るい始めｊ緊急事態宣言Ｈまん延防止等重点措置Jが群馬県を含め日本の各地で発令されていますｏ

　

今年度もますます厳しいなかでの患者会活動が始まりましたｏ体調管理に気を付けベ

コロナワクチンが国民に広く行き渡る日の状況になるまで命を最優先しいオンライン会議等も取り入れながら患者会活動を進め

てまいりますｏ

Ｌ難病患者の社会保障に関してｏ県及び市町村に対する

　　

要請

ぐＤ県への要望

　

自民党政調懇談会ぐ10月初旬3等への

　　

出席

ぐ23市町村への要望

　

中之条町一東吾妻町一長野原町と

　　

の懇談会

２パ

ぐＤ

　

の

　

０

０

囚

難病に関する知識の普及と啓発活動

　

相談事業

　

難病よろず電話相談室

　

毎月第２い第４日曜日

　

出前難病よろず相談室

　

丿高崎市ぐ７月11日3

　

1藤岡市ぐ11月14日り

　

Ｉイオンモ一ル高崎

　

一高崎健康福祉大学祭等

　

F難病サロンJの開設ぐ出前難病よろず相談室に併設丿

　

難病療養医療相談会

　

第10回ぐ10月24日5

　

県社会福祉総合センタ一

　

一腎蔵リウマチ膠原内科い脳神経内科いソ一シャル

　　

ワ一力一等

　　

第LI回ぐ２月13日り

　

県社会福祉総合センタ一

　

ｌ腎蔵リウマチ膠原内科い脳神経内科いソ一シャル

　　

ワ一力一等

ぐ２り機関紙発行ぐ82号い83号い84号j

ぐ３り人材育成の取り組み

　

の

　

活動推進セミナ一ぐ８月29日丿

　　　

県出前講座汀障害のある人への理解の促進と差別の

　　　

解消の推進についてJ

　

面

　

０

ぐ副

　

の

面

面

囚

面

　

ピアサポ一ト研修会ぐ９月25日丿

　

高崎健康福祉大生との交流会ぐ11月29日り

啓発活動
第２回r難病の日丿記念のつどいぐ５月23日51八

中止

ホ一ムペ一ジの更新

リ一フレット作成い配布
イオン黄色いレシ一トキャンペ一ン参加C4月一８

月の毎月11日丿

難病啓発キャンペ一ン

ぐ５j

ぐ剛

　

の

　

０

Ｏ

囚

面

支援団体との懇談会

群馬県看護協会ぐ後期3

日本難病ｌ疾病団体協議会ぐJPA5との連携

総会1日書面表決C5月16日3

国会請願行動ぐ５月17日5日I中止

　

署名は紹介議

員へ郵送ぐ全国360j78筆3

幹事会日一オンラインで出席

全国一斉街頭署名活動ぐ10月２日5

　

イオンモ一ル

高崎

関東甲越ブロック交流会開催ぐ11月13日3

　

前橋市

総合福祉会館

ふ

ぐ１

Ｃ

Ｃ

ｌｌ　ｌ

Ｄ

の

面

面

２ｊ

３り

副

財政活動の推進

財政基盤の確立の強化

　

県への補助金現状維持のお願い

　

特別賛助会員ｌ賛助会員のお願い

　

寄付金のお願い

群馬県共同募金会へ助成申請

アステラス製薬ぐ株3患者支援広告協賛ぐ決定り

公益財団法人

　

上毛新聞厚生福祉事業団F愛の募金丿

配分申請

C５り前橋市難病友の会い桐生地域難病友の会への財政支援

4o加盟団体との連携

Ｃｎ加盟団体長との懇談会ぐ９月25日り

C2り加盟団体との研修交流会ぐ11月り

C33加盟団体総会い交流会への出席

5o難病患者の実態調査

ＣＤ指定難病ぐ333疾患丿患者の実態把握

6oその他

ＣＤ群馬県内の疾病団体との連携

C25県難病相談支援センタ一との連携

C35群馬県難病対策協議会等への出席



倒

　　　　　

総会アピ一ル

　

新型コロナウイルス感染拡大防止のためい多く

の群難連の活動も中止が余儀なくされましたｏ政

府や自治体からの自粛要請もありい日常生活にお

いても窮屈な思いで生活を強いられていますｏ本

年よりコロナウイルスワクチンの接種が始まりま

したｶﾍまだ先が分かりませんｏコロナの収束ま

でマスクの着用い手指の消毒い混雑する場所を避

けるい換気等３密を避けい一人一人ができること

をおこない感染に気を付け乙いきましょうｏ

　

各患者会も会員の減少や高齢化己い患者会活動

も大変なことと思われますｏ各患者会と群難連の

協力い連携を深めお互いの情報を共有しい活動を

強化し積極的に参加して活動を進めましょうｏ

　

難病法の施行後５年目見直しについて難病対策

委員会等で協議が進められていますｏ私たちの声

をJFつＡとともに難病対策委員会等に届けていくぃ

協議内容が患者や家族に寄り添うような改善にな

るように注視していきましょうｏ

　

難病患者の就労支援についてもい昨今はコロナ

禍において厳しいものがありますｏ難病患者も社

会の一人として地域社会で共生していくぃこれら

を実現していくために難病サポ一タ一の協力育成

が必要ですｏハロ一ワ一クによる支援を求めてい

きましょうo

　

2014年５月23日にF難病法Jが国会において

全会一致で成立しいその日を記念して５月23日を

F難病の日jとして登録いたしました力八まだ難病

について理解が少ないと思いますｏ広く社会に難

病について知ってもらうため2019年にF第一回

r難病の日丿記念のつどいJを開催しましたｶﾍ昨

年度ｌ今年度と新型コロナウイルス感染防止のた

め中止せざるを得なくなりましたｏ早くコロナが

収束し毎年F難病の日Jのイベントを積み重ね様そ

な広報活動い啓発活動等F難病の日jを患者会の

活性化い共生社会の実現につながるよう活用して

いきましょうｏ

　

法律はそれが出来て終わりでなく必要なものは

取り入れていくぃ難病対策を育てていくことは私

たち患者Ｉ家族であることを確認し進めていきま

しょうo

　　　　　　　　　　

2021年６月27日

　　　　　　　　　　

群馬県難病団体連絡協議会

　　　　　　　　　　

第48回定期総会
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会長あいさ

つ

I l

　 　

r 香 皿

　

昨年に続きい今年も書面表決になってしまいま

したｏ各患者会の代表と一年を振り返りいそしてぃ

来年に向けての意見交換をする場所としての総会

ｶﾍ新型コロナウイルス感染症の為にい開催出来

ないのはとても残念ですZﾆ八こうして総会議案書

の内容が紙面に載って犬

れることはい機関紙F群なんれんjが大きな役割

を果たしていると思いますｏ

　

ワクチンが国民に広く行き渡りいコロナ感染症

がインフルエンザ等と同じような感染症としての

認知をされることを期待しことわざにF来年の

事を言えば鬼が笑うjと言いますｽﾞﾆ八是非来年は

皆さんと一堂に会して総会を開催したいと思いま

すｏ

　　　

く群馬県難病団体連絡協議会

　

水沼文男ﾝ

　

li需５回一国八ss即io一ＩＡ

三ｉsjg回　Eg　　AO　　l　　　　llr

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

賛

　

否

第１号議案2020年度活動報告

　　　　　　　

62

　

0

第２号議案2020年度決算報告い会計監査報告

　

62

　

0

第３号議案2021年度活動方針ぐ案j

　　　　

62

　

0

第４号議案2021年度予算ぐ案り

　　　　　　

62

　

0

i質問I

I給与手当について2020年度には74万円の予算でし

　

たｽﾞﾆ八2021年度は54万５千円となっていますｏ今

　

後もこのような予算で行われるのでしょうか７一

　

度減額すると増やすのはむずかしいと思いますＯ

く回答I

I財務委員会より

　

事務職員の給与ぐ運営費りはい2020年度にお

　

いて12か月勤務を想定し74万円を計上しまし

　

たZﾆ八当該職員は年度途中で退職しましたO

　

2021年度においてはエ年度途中での採用を想

　

定し54万５千円を計上しましたＯ

　

予算についてはいコロナ禍であることを勘案し

　

事業費Ｉ運営費とも実態やその実現性を考慮し

　

ながら弾力的に計上しておりますO

iその他の意見l

l早くコロナが終息し皆さんと交流でき活動の

　

場ができるのを楽しみにしておりますO

I役員の方女には日頃より患者会の為にご苦労し

　

て頂きい感謝しております0

　

1日も早く

　

治療

　

法が確立することを願うばかりですＯ
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健大生への授業協力

　

r医療コミュニケ一ション論jの

　　　

授業にオンラインで出席

　

2020年12月24日ぐ木りに高崎健康福祉大

学保健医療学部看護学科１年生101人の学

生の皆さんと群難連から３人ぐ患者２人い患者

家族１人りがオンラインで授業に出席しましたｏ

　

群難連の成り立ちを高崎健大特任教授池田

優子先生からお話していただきい次に私たち患

者から病気がわかった時の気持ちい生活の変化

等やをかいつまんでお伝えしたあとい学生から

の質問にそれぞれ回答をしましたｏ

　

どんな看護師を目指していけばいいのかとの

質問ではい患者一患者家族３人の共通な気持ち

としてF病気で通院や入院が常にありい看護師

との関係はとても重要ですｏ看護師との何気な

い会話でも表情を気にしてしまって聞きたいこ

とが聞けなかったりい些細なことがお願いしづ

らかったりしてしまうことがありますｏこれか

ら看護師を目指す皆さんには患者の気持ちに寄

り添える看護師になっていただきたいと思いま

すoJと伝えましたｏ学生の皆さんからFこれ

から実習もはじまるので今日の授業を忘れずに

実践していきたいですoJと心強い言葉をいた

だきましたｏ

　

後日学生の皆さんからのアンヶ一トをお送り

いただき読ませていただきましたｏ当初は12

月初旬に直接学生の皆さんと対面形式で行う授

業の予定でしたｽﾞﾆ八コロナの警戒度が引き上げ

られたためオンラインとなりましたｏ来年度も

ぜひこのような場を設けていただきい次回は対

面でお話しできたらと思いますｏ

　　　　

く萩原ﾝ

角田副会長

　　　　　　　　　　　　

圓

　　

一

　

ｏく歌９赳掴廊

第腸回回跨sl回i疏Ａ

　

今回も新型コロナウイルスの感染予防対策を

して２月28日ぐ日り午後１時一3B畝県社会

福祉総合センタ一にて開催しましたｏ

J7７

ｍ騏難病は1体連絡協議会

左から語尾先生い岡本先生い狩野先生

ｏ神経内科ぐパ一キンソン病等j

　　　

く老年病研究所付属病院

　

岡本幸市先生ン

　

パ一キンソン病の患者Ｉ家族４組の方の相談

　

に応じていただきましたｏ

ｏ腎臓Ｉリウマチ一膠原病

　　　

くぐ医丿三思会東邦病院

　

斎尾友紀江先生ン

　

リウマチの患者い膠原病の患者Ｉ家族２組の

　

方に相談ご指導をいただきましたｏ

ｏソ一シヤルワ一力一

　　　

く老年病研究所付属病院

　

狩野寛子先生ﾝ

　

２組の患者家族の相談ではい特定医療費Ｉ助

　

成制度について説明や両親の介護ｌ支援の相

　

談にお筥えいただきましたｏ

　

相談に来られた患者一家族の皆さんからはい

FT寧に良く説明していただき不安がなくなり

ましたjF細かい不安なこと等ご指導していた

だきとても安心しましたjなどの感想がよせら

れましたｏ各診療科の専門の先生とお話しでき

たことで来場された皆さんはい６休まるおもい

であったかと思いますｏ

　　　　　　　　

く井田ﾝ
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ＪＰＡぐ一社丿日本難病Ｉ疾病団体協議会

膜信簾逍

　

昨年と同様に新型コロナウイルスによる感染を

防ぐためにＷｅｂ会議ぐＺＯＯｍりでの開催となりま

したｏ

　

４月11日ぐ日丿午前10時より午後３時までぃ

全国の患者会い地域難病連より25人がＷｅｂ会議

に参加しましたｏ今回の会議は長時間のため事前

に質問い意見を提出しましたｏ

　

開催に先立ち森代表よりF幹事会での意見を聞

き総会に提案したいｏコロナ感染に気をつけ活動

してくださいojとあいさつがありいその後議長い

議事録署名人の指名を行い議事が進行されました0

2020年度決算い活動報告い2021年度予算い活動

方針についてぃ各項目の担当理事より報告を受け

審議に入りましたo

　

2021年度い次の項目について議論が行われましたｏ

Ｌ情勢への対応

ぐ句難病対策ぐ２り小児慢性特定疾病対策ぐ3j

長期慢性疾病対策ぐ４り新たな医療についてぐ5j

新型コロナウイルス等による感染症対策について

ぐ６り地域ブロック活動の強化Cフり難病相談支援

センタ一との連携についてぐ８り障害者施策への

取り組みぐ９り就労支援についての取り組みぐ1剛

災害対策についての取り組みぐIDその他

2o一斉行動いイベント等の取り組み

ＣＤ国会請願ぐ２り難病一I曼性疾患全国フォ一ラム

ぐ３り５月23日難病の日記念日への取り組みの推進

3o組織運営

ぐＤ組織体制ぐ２り財政ぐ３り広報活動

4o予算案について

　

参加者より様やな意見いそして事前質問など多

くの発言がありましたｏ私もＷｅｂ会議は初参加

でしたﾉ二八指導を受け会議に加わることが出来ま

したｏ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

く福田ﾝ

回賢国頭会

　

日本難病い疾病団体協議会ぐJPAj第17回総会

が５月16日に開催されましたｏ今回も新型コロナ

ウイルス感染拡大防止のためい書面表決による開

催となりましたｏ

　

今回の総会で６年間代表理事を務めた森氏が退任

し吉川祐一新代表理事が選出されましたｏ難病法

が施行後5年経過し見直しの議論が行われていますｏ

回Ａ
Ｉ二ｌ三

　　

H7j １111Ｓ

　

2020年度ＪＰＡ国会請願署名についてぃ

群難連加盟団体Ｉ支援団体のご協力をいた

だき総署名数4巳610筆集めることができま

したｏ

　

３月13日C二七り東京電力労働組合執行委

員長柳津様が2j92筆い３月18日ぐ木丿連

合群馬の佐藤会長い鷲津事務副局長が

33j 64筆の署名用紙を届けに事務所にお見

えになりましたｏ

41

０１

ｔ
rlｌlli

ケ

フ

j

一二二ﾖ

Ｊ仁

４に

jiol

　　　　

連合ぐんま

　

佐藤会長ぐ中知

　

コロナ禍で署名数も減少しい活動も厳し

い状況にある中で多数の署名を集めていた

だきお礼を申し上げましたｏ支援団体の皆

様のご協力いご支援に感謝を申し上げますｏ
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2020年度

　

国会請願署名数

　　　　　　　

団体名

　　　　　　　　

署

　

名ぐ筆丿

県医師会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

L025

県歯科医師会

　　　　　　　　　　　　　　　　

230

県看護協会

　　　　　　　　　　　　　　　　　

L507

県薬剤師会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

96

連合群馬

　　　　　　　　　　　　

1

　　　　

33j 64

東電労組

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2溺92

県医療ソ一シヤルワ一力一協会

　

1

　　　　　　

500

街頭署名

　　　　　　　　　　　　　　　　

一

　

小

　

計

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

39ｊ14

群腎協

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

5j49

ベ一チェット病友の会

　　　　　　　　　　　　

95

リウマチ友の会

　　　　　　　　

1

　　　　　　

159

膠原病友の会

　　　　　　　　　

1

　　　　　　

552

筋無力症友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　

５

肝臓友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

27

つくしの会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

62

パ一キンソン病友の会

　　　　　　　　　　　　

648

脊柱靭帯骨化症友の会

　　　　　　　　　　　

179

その他

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

20

　

小

　

計

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

7ｊ96

　

回

　　

M

　

o一IE

　　　

a

　　

l

　　　　　　

肌癒

衆o　

　

l　

　

g il ｓoeaJlnnik

　　　

回目涵回診ｏ萌回目

　

昨秋より全国各地で取り組みい５月に国会へ

提出したＪＰＡのF難病ｌ長期慢性疾病ｌ小児

慢性特定疾病対策の総合的な推進を求める請願J

が会期末の６月16日い衆議院い参議院ともに

採択されい内閣に送付されることが決定しまし

たｏ

　

衆ｌ参両院での採択は６年連続い参議院での

採択は８年連続になりますｏ

　

新型コロナウイルス感染症の影響によりい例

年に比べて大変活動しづらい中での国会請願署

名活動となりましたｏしかしながらいそのよう

な状況下でも私たちの請願が採択されたことはい

今後の難病ｌ長期慢性疾病ｌ小児慢性特定疾病

対策の推進に大きな追い風になるものと考えま

すｏ
にＰＡ事務局ニユ一スくNQ28勁2021年６月

１７日より抜粋jｘ転載許諾済み

各会報告

剛

s新しいカタチｇで

　　　　　

r患者Ｉ家族の集いJを開催

く全国パ一キンソン病友の会

　　　　　　　　　

群馬県支部

　

松田直樹ﾝ

　

令和２年度の支部活動はい新型コロナウイル

スの感染拡大を受けてぃそのほとんどが中止を

余儀なくされましたｏコロナ禍にあってもい何

とか安心安全な方法で支部活動を行っていきた

いいどんなカタチでなら実現できるだろうかと

の強い思いと模索の結果丿会場に集まらなくと

もできるjオンライン開催に至りましたｏ参加

者はご自宅でパソコンやスマホを使ってぃオン

ライン会場７に集まることができるからですｏ

　

当然に課題もありますｏ友の会の会員の多くが

高齢者であるためいパソコンやスマホをお持ちで

ない方丿吏いこなせない方が多いということですｏ

　

それでもともかくF一歩踏み出してみようJ

ということでぃ支部役員はご家族などのチカラ

を借りてオンラインＺＯＯｍの練習会を重ねい

r新しいカタチjのr患者ｌ家族の集いJを開

催しい自らも参加することができましたｏ

　

３月14日ぐ日八オンライン会場ぐ参加者のご自

宅ﾊﾞこは28名の方が参加してくれましたｏ大野理

事の司会進行い平支部長の挨拶から始まりましたｏ

　

メインとなるF医療講演会jにＥ講師に篠塚

病院ぐ藤岡市jの田中真先生をお迎えしｊ今か

らでも遅くない

　

病気と薬の基礎知識へ一パ一キ

ンソン病となが一くつきあうために一jという

演題でご講演いただきましたｏ

　

続いてぃ矢尾板拓也さんぐ40歳頃発症いパ一

キンソン病歴15年のシンガ一ソングライタ一り

のピアノの弾き語りによるFミニコンサ一ド上

そしてぃ田中先生のFなんでも相談会jには８

名の相談者が参加し先生から個別丁寧にご回

答をいただきましたｏ

　

今回はいオンラインＺＯＯｍによる開催い医

療講演会ＤＶＤの

制作と会員への配

付い支部会報に医

療講演録の全文掲

載と汀初めてづ

くしJのイベント

を実現することが

できましたｏ
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ンツは洗いたくないoJを思い出したｏそんな中い

妻からこんな言葉があったoFもしあなたの病

気が進んで歩けなくなったらい私か車椅子を押

してあげるからｏその代わり体が動ける間の洗

い物はあなたの仕事にしますojと勝手に役割

を決められてしまったｏしかし嬉しかったｏ

　

もう一つの朗報はパ一キンソン病友の会との

出会いい仲間との出会いであるｏこの病気の先

輩達の生き方や行動に教わることが多いｏ病気に

なってぃ人生悪いことばかりではないと思ったｏ

友の会とわたし

　　　　　　　　　

く膠原病友の会

　

石川由美ﾝ

　

私か友の会に入会したのはい2013年の３月

ごろだったと思いますｏ全身性エリテマト一デ

スのル一プス腎炎で３か月の入院生活を終えよ

うとしているときでしたｏはじめての総会のと

きは自宅療養をしていて夕t出が困難でしたので

夫がひとりで参加してくれたことを思い出しま

すｏ帰ってきた夫ﾉ二八私と同じように大変な経

験をされていても身体を労りながら明るく過ご

していらっしゃる会員さんのお話をしてくれてぃ

当時なかなか体調が回復しないわたしに希望を

届けてくれたのでしたｏうれしかったですよＯ

本当にｏひとりぽっちじゃないんだｏ私のほか

にも同じように辛い苦しい思いをしている人が

たくさんいるけれど社会復帰を果たしている方

がいるんですものｏ素直にわたしもその方のよ

うになりたいｏと何事にも前向きに考えられる

ようになりましたｏ小さな狭い世界でジタバタ

して落ち込んでいた私にとって友の会との出会

いは本当に救いでしたＯ

　

それから約２年の自宅療養が過ぎい検査結果

も安定してきて職場復帰できたときはとてもう

れしかったですｏ検査結果では寛解しているも

ののい朝起きたときン

ど会社にいけるかなｏ行ってみてダメなら帰っ

てこようｏ疲れがとれないなｏ関節が痛いなＯ

圓

微熱があるからお休みしようｏなどい他にも色

んな症状があるなかで自分の身体の具合を考え

てお家で休むか出かけられるか判断してがんば

りすぎて再燃しないように気をつけながら過ご

していますｏお仕事もそうですがいお休みのと

きにプチ温泉旅行にでかけて観光と地元のお食

事を堪能したりできるのは本当に幸せなことで

すよねｏ年に一度の友の会の総会で参加された

皆さんと撮る集合写真を数えてみると2014年

から2019年まで６枚ありましたｏいつの間に

かこんなに増えてぃ月日が流れるのは本当に早

いものですねｏ皆さんと一緒にぐんまちゃんの

ぬいぐるみを作ったりお豆腐懐石料理をいただ

いたりい写真を見返しますとその年の出来事が

懐かしく思い出されますＯ

　

体調を整えて総会に参加し皆さんとお会いし

て情報交換や世間話をするのがたのしみで励み

となっていたのですが2020年の新型コロナウ

イルス感染症の発生によって緊急事態宣言が発

出され外出自粛となり友の会の総会は中止いオ

リンピックは延期になるなど生活が一変しまし

たねｏコロナ生活がはじまって２年目に入り

ソ一シャルディスタンスい黙食いマスクを外し

ての会話を控えるいなるべくいつも会っている

ひと以外の人と接触しないｏなど今まで当たり

前にしていたことが制限された毎日がつづいて

いますｏですｽﾞﾆﾆ八自分だけの問題ではなくぃも

しも自分の大切なひとが感染して大事になって

しまったときいあの時もっと用心していればll丿ｏ

と後悔することのないようにしたいと思いますＯ

コロナ禍でも新しい生活様式を守りつつ自分な

りに楽しみをみつけてこの時代を乗り越えてい

きましょうｏ来年は３年ぶりに友の会の総会が

できるようになるかしらね７また集合写真が撮

れるようになるといいなｏそしてぃあのときは

大変でしたねへ一ｏとお喋りできる日まで皆さま

どうかくれぐれもお身体を大切にご無事でいて

下さることを心から願いますＯ
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ごさいますl正解者の中から４人の方

に抽選の上い図書力一ドをお送りしま

したｏ今号へのご応募もお待ちしてい

ますｏ筥えのほかに記事への感想等
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81号Ｉいつも楽しみにしていますｏ皆様方のご尽力に感謝申し上げますｏ私は山奥で余り体も動けな

いのですが生かされて居る事に日や感謝ですｏ幼児のような気持になりますＩ毎回パズル楽しみにして

いますｏ早く安心して暮らせるようになるといいですねＩ春ですね一

　

80号朧コロナ禍での活動い大

変と存じますがい６より応援いたします圖コロナにならないようぃ今はガマンｏ早く旅行に行ける日が

くるといいな圖皆様コロナに気をつけてお体を大切に過ごしましょうね

　

78号Ｉ事務局だよりのコメ

ントがよかったですｏまたい研修会一患者交流会の記事もあたたかい状況が伝わってきましたＩコロナ

早くなくなりますようにＩ編集委員のみなさんごくろう様ですｏ体力も弱くなり外出する機会が少なくぃ

家で新聞をはじめ文字を見る事が多くなり難連より機関紙の届くのを楽しみにしていますｏ文才はあり

ませんが読む事は好きですｏこれからもたくさんの情報を載せて下さいｏコロナウイルスに感染しない

よう気をつけてご自愛下さいｏ
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