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群馬県難病団体連絡協議会

群馬県前橋市新前橋町13-12

群馬県社会福祉総合センター内

〒371-0843
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群難連の第49回定期総会がフ月10日（日）午前10時より県社会福祉総合センターで開催され、この

１年の物故者への黙祷の後、加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57人で総会成

立を確認しました。

会長あいさつ

　

３年ぶりの総会が開催できますことは、

面をお借りして御礼を申し上げます。

　　　　

群馬県難病団体連絡協議会会長

　

水沼文男

関係者の皆様、そして会員の皆様のご協力のおかけです。紙

　

昨年11月にＪＰＡ関東甲越ブロック会議を開催以降、オミクロン株が猛威を振るい今年の１月には全

国で10万人を超える感染者が発生し、会合をするような雰囲気ではありませんでした。

　

しかし５月の連休が過ぎ感染者の数は減少に転じ、また世間ではウィズコロナを合言葉に様々なイベ

ント等が開催されるようになりました。群難連でも５月21日には高崎駅前で「難病の日」を記念して

イベントを実施する予定でしたが、雨のため中止としました。今年度はコロナの感染状況をみながら、

出来るだけ行事・会合等を開催していきたいと考えています。

　

私たちは基礎疾患を持つ身ですから、行事等へ参加する際は慎重にしっかり対策をしてマスクの着用、

手指の消毒、３密を避けてご参加をお願いいたします。

この機関紙は上毛新聞「愛の募金」の助成を受けて作成しています。
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はじめに

　

昨年度も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。そのような状況の中、この１年の活動をみなさ

んと一緒に確認しあい、活動できなかった事業については2022年度の活動につなげていきたいと考えます。 2021年度の活動を

報告します。

１

Ｕ
①
②

ぐ

②

難病患者の社会保障に関して、県および市町村に対す

る要請

県への要望

　

自民党政調懇談会（９月１日）に出席

　

難病等患者の雇用促進策について（労働政策課）

　

難病等の啓発活動の推進について（感染症・がん疾

　

病対策課）

　

難病患者の負担軽減制度について（給付金制度につ

　

いて）（感染症・がん疾病対策課）

　

④

　

県内公共施設入場料無料化・割引についで（感染

　　　

症・がん疾病対策課）

　

⑥

　

特定医療費（指定難病）受給者証の更新手続き（有

　　　

効期限）の延長、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（感染症・がん疾病対策課）

（２）中之条町・東吾妻町・長野原町との懇談会…中止

　　　

見舞金制度の改善、群難連組織体制および活動内容

　　　

について

（３）公明党との意見交換会（８月23日）

　　　

自民党政調懇談会と同事項を要望

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

　

15件

　

②

　

出前難病よろず相談室

　　　

高崎市（７月11日）

　

藤岡市（11月ア日）

　

③「難病サロン」の開設（出前難病よろず相談室に併設）

　　　

…中止

　

④

　

第10回療養医療相談会

　

前橋市（10月24日）

　　　

脳神経内科（４人）、腎臓・リウマチ・膠原病内科

　　　

（４人）、県ソーシャルワーカー協会（３人）

　　　

第11回療養医療相談会

　

前橋市（２月23日）…中止

③

副
①
②
②
④

ぐ

(５)

(６)

　

①

機関紙発行…年３回（各3,000部発行）

　

82号（フ／10発行）…７ ／20発送

　

83号（11／30発行）…12/7発送

　

84号（２ ／ 1 5発行）…３／８発送

人材育成の取り組み

　

活動促進セミナー（フ月３日）…中止

　

ピアサポート研修会（９月25日）

　

講師：群馬いのちの電話

　

研修委員長

　

中山友理子氏

　

内容:「傾聴について」

　

高崎健康福祉大学

　

看護学生とオンライン授業交流

　

（11月29日）

啓発活動

　

第２回「難病の日」記念のっとい（５月23日）…中止

　

ホームページ随時更新

　

リーフレット作成、配布

　

イオン黄色いレシートキャンペーン参加（４月～８

　

月の毎月11日）

支援団体との懇談会

　

群馬県看護協会との懇談会…中止

日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）との連携

　

総会…書面表決（５月16日）

②

　

国会請願行動（５月17日）･‥中止

　　

署名は紹介議員へ郵送（全国360,578筆）

　　

群馬県は46,610筆(2020年度群馬県53,176筆）

　　

衆・参議院の両院で採択，両院での採択は６年連続

③

　

幹事会…オンライン出席

④

　

全国一斉街頭署名活動（10月）…中止

⑤

　

群馬県にて関東甲越ブロック会議交流会開催（11

　　

月13日）

　

・
ｊ
①
②
②

３
０

④

(４

(５

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要請

　

特別賛助会員（県内市町村長）

　

賛助会員（支援団体）･‥県医師会、県歯科医師会、

　

県看護協会､県薬剤師会､県ソーシャルワーカー協会、

　

連合群馬

　

寄付金…スズラン労働組合「愛の募金活動」、東京

　

電力労働組合群馬地区本部

群馬県共同募金会へ助成申請（決定）

　

2021年度『療養医療相談会』（年２回）

　

ピア相談員の充実を図るための研修会（年３回）

公益財団法人上毛新聞厚生福祉事業団「愛の募金」

配分申請（決定）

アステラス製薬株式会社患者支援広告協賛（決定）

前橋市難病友の会、桐生地域難病友の会への財政支援

４，加盟団体との連携

（１）加盟団体長との懇談会（９月25日）

（２）加盟団体研修交流会…中止

（３）加盟団体総会…書面表決等のため欠席

５。難病患者の実態調査

（１）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（306疾患）

　　　

…14,362人

　　　

2018年３月31日現在指定難病受給者数(331疾患）

　　　

…12,832人

　　　

2019年３月31日現在指定難病受給者数(331疾患）

　　　

…13,188人

　　　

2020年３月31日現在指定難病受給者数(333疾患）

　　　

…13,470人

　　　

2021年３月31日現在指定難病受給者数(333疾患）

　　　

…15,431人

　　　

2022年３月31日現在指定難病受給者数(338疾患）

　　　

…14,803人

６。その他

（１）群馬県内の疾病団体との連携

（２）群馬県難病相談支援センターとの連携

（３）群馬県障害者施策推進審議会への出席
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2022年度活動方針

(3)

はじめに

　

３回目のコロナワクチン接種も国民の50％以上の接種が終わりウィズコロナの言葉が国民の間に浸透し始め、様々なところで

イベントやお祭り等を始めています。

　

今年はどうしたら医療講演会が開催できるのか､どうしたら膝を突き合わせて顔を見ながら会合が開催できるのかを考えながら、

コロナと付き合う１年になります。

　

ただし､私たちは基礎疾患を持つ患者ですから健常者以上に体調に気を付けて､常に３密を避け､アルコール消毒で手指を守り、

計画も行動も慎重に活動を進めていきましょう。

　

今年度の活動は以下の通りです。

１、難病患者の社会保障に関して、県および市町村に対す

　　

る要請

（１）県への要望

　

自民党政調懇談会（10月初旬）等への

　　

出席

（２）市町村への要望

　

中之条町・東吾妻町・長野原町と

　　

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

　　　

・館林市（６月５日）

　　

・安中市（12月４日）

　　　

・イオンモール高崎

　　　

・高崎健康福祉大学祭等

　

③「難病サロン」の開設（出前難病よろず相談室に併設）

　

④

　

療養医療相談会

　　　

・東吾妻町（９月23日）

　　　　

腎蔵リウマチ膠原内科、脳神経内科、ソーシャル

　　　　

ワーカー等

　　　

・前橋市（11月20日）

　　　　

腎蔵リウマチ膠原内科、脳神経内科、ソーシャル

　　　　

ワーカー等

　　　

・太田市（２月19日）

　　　　

腎蔵リウマチ膠原内科、脳神経内科、ソーシャル

　　　　

ワーカー等

　

⑤

　

高崎健康福祉大生との交流授業（フ月25日）

（２）機関紙発行（85号、86号、87号）

（３）人材育成の取り組み

　

①

　

活動促進セミナー（８月28日）

　

②

　

ピアサポート研修会（８月11日、10月30日、１月

　　　

15日）

（４）啓発活動

①

②
②
④

⑥

第２回「難病の日」記念のっとい（５月21日・高

崎駅）

ホームページの更新

リーフレット作成、配布

イオン黄色いレシートキャンペーン（４月～８月の

毎月11日）

難病啓発キャンペーン（街頭署名活動と併催）

（５）支援団体との懇談会

　

①

　

群馬県看護協会

（６）日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）との連携

　

①

　

総会（５月15日）

　

②

　

国会請願行動（５月16日）

　

②

　

全国一斉街頭署名活動（10月１日・イオンモール

　　　

高崎）

　

④

　

幹事会への出席（オンライン）

　

⑤

　

関東甲越ブロック会議交流会（山梨県）

（フ）群馬県難病相談支援センターとの懇談会

３。財政活動の推進

（１）財政基盤の確立の強化

　

①

　

県への補助金現状維持のお願い

　

②

　

特別賛助会員（35市町村）へのお願い

　

③

　

賛助会員へのお願い

　

④

　

支援団体へのお願い

（２）群馬県共同募金配分へ助成申請

（３）公益財団法人上毛新聞厚生福祉事業団「愛の募金」

　　

配分申請

（４）アステラス製薬株式会社患者支援広告協賛

（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。加盟団体との連携

（１）加盟団体長との懇談会

　

（フ月30日）

（２）加盟団体との研修交流会

（３）加盟団体総会、交流会への出席

５。難病患者の実態調査

（１）指定難病(338疾患）患者の実態把握

６。その他

（１）群馬県内の疾病団体との連携

（２）群馬県難病相談支援センターとの連携

（３）群馬県難病対策協議会への参加

（４）群馬県障害者施策推進審議会への参加

（５）群馬県障害者差別解消推進協議会への参加
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○役員の任期

　

2022年度定期総会から2024年度

　　　　　　　　

定期総会までとする

役職名 氏　名 団体名

会　長 水沼　文男
群馬県腎臓病患者連

絡協議会

副会長りPA委員長兼務） 福田　俊昭 群馬肝臓友の会

副会長(組織委員長兼務) 角田美佐枝
(公社)日本リウマ

チ友の会群馬支部

事務局長（新） 萩原　文子
つくしの会(個人参

加難病患者の会)

組織委員会
委員長 角田美佐枝

(公社)日本リウマ

チ友の会群馬支部

副委員長 桜井　永子 群馬肝臓友の会

財務委員会

委員長 松田　直樹
全国パーキンソン病

友の会群馬県支部

副委員長 町田　　毅
群馬県脊柱靭帯骨化

症友の会

JPA委員会

委員長 福田　俊昭 群馬肝臓友の会

副委員長 永沢　正次
群馬県腎臓病患者連

絡協議会

機関紙編集

　委員会

委員長 前田　光子
(公社)日本リウマ

チ友の会群馬支部

副委員長 瀧本理絵子
全国謬原病友の会群

馬県支部

ピアサポート

　委員会

委員長 井田　尊久
つくしの会(個人参

加難病患者の会)

副委員長 平　　　豊
全国パーキンソン病

友の会群馬県支部

理　事 小野　順子
ベーチェット病友の

会群馬県支部

理　事（新） 菊地　利江
全国謬原病友の会群

馬県支部

理　事（新） 宮本　恵子
全国筋無力症友の会

群馬県支部

理　事 遠藤　善久
群馬県脊柱靭寄贈化

症友の会

理　事 飯塚　敦子
前橋市難病友の会

会長

理　事 山本　徳－
桐生地域難病友の会

会長

会計監査 湯潭　和江
(公社)日本リウマ

チ友の会群馬支部

会計監査 塩山　　晃
群馬県腎臓病患者連

絡協議会

相談役 温湯東三夫
ベーチェット病友の

会群馬県支部

　　　

総会アピ

ー

ル
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コロナウイルスによる行動に制限がされた日常

生活が３年続いています。

　

昨年秋以降感染者の減少がみられましたが、今

年に入りオミクロン株というコロナウイルスで再

び増加しています。３回目のワクチン接種も始ま
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りましたがまだ先の見通しが分かりません。マス

クの着用、手指の消毒、大勢の人が集まる場所を

避けるなど感染対策をしっかり行い感染に気を付

けていきましょう。

　

昨年は群難連の活動も中止せざるを得ない状況

でした。私たちは疾病を持っていますので無理を

せずできる範囲で活動を行っていきましょう。

　

2014年５月23日に衆参両院により全会一致で

難病法が成立し、2015年１月より施行され、現

在338疾病が医療費助成の対象となっています。

難病法施行後５年見直しについては難病対策委員

会で協議が行われてきました。協議内容が私たち

患者・家族の要望に沿うような内容にと願ってい

ます。

　

まだ難病について理解が少ないと思われます。

難病法が成立した「５月23日JJPAはその日を

記念して「難病の日」として登録しました。広く

社会に知ってもらうため難病の日記念イベントを

計画しています。

　

今年は高崎駅周辺で道行く人たちに、「難病の日」

について街頭キャンペーンを行う予定でしたが、

雨のため中止になってしまいました。これからも

「難病の日」普及、啓発活動を患者自身が発信し活

動を行っていきましょう。

　

各患者会も会員の減少、高齢化が進み患者会活

動も苦労していることと思われます。各患者会も

会の現状を群難連に報告しお互いの情報を共有し

連携を深め活動を進めましょう。

　

難病患者の就労支援についてもコロナウイルス

により厳しい状況となっています。難病患者も社

会の一人として地域社会で共生していく、そのた

めの支援を求めていきましょう。

　

法律はそれができたら終わりでなく、必要なも

のは取り入れていく、改善すべきは国会へ要望し

ていく、難病患者の福祉向上など難病対策を育て

ていくことは私たち患者・家族であることを確認

し活動を進めていきましょう。

　　　　　　　　　

2022年フ月10日

　　　　　　　　　

群馬県難病団体連絡協議会

　　　　　　　　　

第49回定期総会

1

２

３

４

５

６

　　　　　

スローガン

難病の治療法開発、及び専門医師の育成を

福祉群馬の名に恥じないこころある福祉行政を

難病患者の雇用・災害対策の確立をはかれ

難病の治療に関する正しい知識と理解を

格差のない地域医療をめざそう

加盟団体相互の理解・連帯を強める繋がりを



昭和46年６月17日

　

第3種郵便物認可（毎月６回５の日・Ｏの日発行）

2022年７月17日発行

　

SSK増刊通巻第5749号

’k゛＝

　

祝電・メッセージが披露され、群腎協の永沢正次さ

んの体験発表がありました。議長にリウマチ友の会の

渡辺澄江さんが任命され議事が進行され、議案が全て

承認されました。その後、総会アピールとスローガン

を読み上げ閉会となりました。

　

今期限りで、18年間の長きにわたり事務局長を務

めていただいた大洋富美代さんが退任となりました。

長い間、ありがとうございました。

受付での様子

会場風景

　　　　　　

２年間よろしくお願いします

(次号86号に体験発表など追加記事を掲載予定です)

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(5)

゜i

　

=ｔ。゜゜a;i

　

E図)8(した

　

自民党政調懇談会（昨年９月要望）に対する回答

（対応）を自民党より書面にて受け取りました。要望

事項詳細については､「群なんれん」83号５ページをご

覧＜ださい。

①

　

難病等患者の雇用促進策についで（労働政策課）

（回路）就職を希望する難病の方がその適正にあっ

　　　　

た就労の場を得て活躍できるように、関係

　　　　

機関と連携しながら、企業等に対する働き

　　　　

かけや啓発に取り組んでいきたい。障害者

　　　　

雇用率制度については国の所管であるが、

　　　　

難病患者等も含めて、障害者雇用率制度の

　　　　

対象を拡大するよう、これまで国に対して

　　　　

要望している。

②

　

難病等の啓発活動の推進についで（感染症・が

　　

ん疾病対策課）

（回路）難病の普及啓発についでは、現在、群馬県

　　　　

難病相談支援センターや各保健福祉事務所

　　　　

での相談事業を実施しているが、難病法の

　　　　

基本方針を踏まえ、地域社会で難病の正し

　　　　

い理解が進むよう、今後も普及啓発に取り

　　　　

組んでまいりたい。

③

　

難病患者の負担軽減制度について（給付金制度

　　

について）（感染症・がん疾病対策課）

（回路）難病見舞金については、市町村がそれぞれ

　　　　

の政策判断に基づいて行っているものであ

　　　　

る。県としては、医療費助成をはじめ、難

　　　　

病患者の療養生活の質の維持向上を図るた

　　　　

めの支援に取り組んでまいりたい。なお、

　　　　

助成対象疾病の増加に比べ受給者数の増加

　　　　

がそれほどみられないという状況について

　　　　

は、機会を捉えて、市町村と情報共有を図

　　　　

りたい。

④

　

県内公共施設入場料無料化・割引についで（感

　　

染症・がん疾病対策課）

（回答）県内公共施設入場料の無料化・割引につい

　　　　

ては、各公共施設の判断に基づくものであ

　　　　

り、全庁的な検討を要することから、今後

　　　　

とも機会を捉えて施策所管部局へ要望が

　　　　

あったことを伝えてまいりたい。

⑥

　

特定医療費（指定難病）受給者証の更新手続き

　　

（有効期限）の延長、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（感染症・が

　　

ん疾病対策課）

（回路）受給者証の有効期間は難病法に規定されて

　　　　

おり、複数年化は難しいと思われるが、あ

　　　　

らゆる機会を捉えて国へ要望しているとこ

　　　　

ろである。なお、臨床調査個人票の文書料

　　　　

については、他の医療費助成においても自

　　　　

己負担となっているヶ－スがほとんどであ

　　　　

るため、公費負担は困難であると考える。
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ＪＰＡ（一社）日本難病・疾病団体協議会

Ξこ
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幹事会が４月10日（日）に今年もＺｏｏｍを使用

しての開催となりました。オブザーバーも含め∠日

人の出席があり群難連からは水沼が参加しました。

　

始めに陶山副代表から開会のあいさつが、続い

て2021年度活動報告と決算、2022年度活動方針

と予算案について討議が行われました。

　

地域ブロックの強化ではほとんどの地域がオン

ラインで実施した中、関東甲越ブロックだけは２

年ぶりに対面で開催しブロックの一体感を強く持

つことができました。「リアル交流が良いですね。」

と発言しました。

　

障害者施策への取り組みについては総合支援法

では障害者の定義として「難病」と言葉が組み込

まれているのに、障害者の基本法には「難病」の

言葉が組み込まれていない為、自治体で障害者施

策の論議に難病が入りにくい事や、難病患者への

福祉サービスの利用が理解されていない等の発言

をしましたが、サービスを実施する事業者が不足

しているとの意見も出されました。

　

また地域ごとの取り組みに関しては、難病対策

地域協議会の設置や活動についてバラツキが大き

く、設置がなされていない地域や設置がされてい

ても患者団体の代表は参加していない地域もあり、

協議会に患者当事者を参画させる意識が不足して

いるのではないかといった指摘がありました。

　

難病支援センターとの連携が、うまく取れてい

ない県があるとの指摘もありました。

　

国会請願署名について群難連では、支援団体の

ご協力によりＪＰＡ全体の署名数の１割を集めるこ

とができました。他県も患者会だけでなく外部組

織の協力をお願いしていく必要性があると発言し

ました。

　

財政については、寄付金や助成金、国会請願募金、

賛助会費で得ることができ、総額で予算を超える

ことができました。一方で協力会員や1000人難

病サポーターなどの個人支援は大幅に減少してし

まった為、活動を継続的に支える会員組織の立て

直しに注力していきたいとの意見が出ました。

　

その後５月の定款変更案の説明並びに総会、国

会請願の実施方法について討議を行った後、各団

体からの近況報告・意見交換を実施しました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〈水沼〉

回器皿匝会

　

第18回総会が、５月15日（日）牛後より損保

会館（東京都千代田区）で開催されました。群難

連からは、水沼会長と福田がＺｏｏｍで参加しまし

た。

　

吉川祐一代表理事より「３年ぶりの会場開催が

できた。この総会が無事開催できた喜びを皆さん

と分かち合いたい。これからも皆さんと思いを一

つにしていきたい。」とあいさつがあり、そのあと

祝電・メッセージと続き議事に入りました。

　

提案された議案は2021年度活動、決算、監査

報告、2022年度活動方針、予算案、定款変更案（役

員の増員について）、新役員候補者についでです。

議事進行については事前に各議案について質問、

意見等提出しており質問事項を読み上げ宮弁が行

われました。

　

会場参加者、ＺＯｏｍ参加者からの質問もあり熱

心に討議を重ね全議案とも承認されました。最後

に新役員の紹介とあいさつを行い総会は終了しま

した。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〈福田〉

皿諭四鵬

　

総会当日午前中に｢５月23日・難病の日｣記念

イベントが開催されました。群難連からは、水沼

会長と福田がＺｏｏｍで参加しました。

　

吉川祐一代表理事より｢いずれは国民全体でお

祝いができるよう、難病法の誕生日を楽しみましょ

う｣とあいさつがあり、ポスターコンクールの表

彰式と続きました。最優秀賞１点(福島県)、優秀

賞２点(東京都・福岡県)、佳作３点(愛知県２点・

北海道)の受賞作品の発表があり、最優秀受賞者

のビデオメッセージが流されました。

　

次に記念コンサートに移り、パーキンソン病の

患者で2009年に日本レコード大賞を受賞された樋
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□了－さん、シンガーソングライターの古潭剛さ

ん２人によるギターと歌を楽しみました。

　

最後に富田宇宙さんからのビデオレターの放映が

ありました。富田さんは網膜色素変性症の疾病があ

り、視覚障害者11のクラスで出場し2020東京パラ

リンピック水泳で銀メダル２個、銅メダル列固を獲

得しました。難病とどう向き合うかのメッセージを

聞き終了しました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〈福田〉

国＾．ニF?≡

　　

旧’h゛Ξ

　

群難連では、５月16日の国会請願行動は、コロ

ナの状況を考慮し欠席としました。皆さんからお

預かりした署名約５万筆をＪＰＡに送付し、後日

ＪＰＡより紹介議員へ送付しました。ご協力ありが

とうございました。
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昨秋より全国各地で取り組み、５月に国会へ提

出したＪＰＡの「難病・長期慢性疾病・小児慢性特

定疾病対策の総合的な推進を求める請願」が会期

末の６月15日、衆議院、参議院共に採択され、内

閣に送付されることが決定しました。

　

衆・参両院での採択はフ年連続、参議院での採

択は９年連続になります。

　

今年も昨年に続き新型コロナウイルス感染症の

影響を受け、大変活動が行いづらい中での国会請

願署名活動となりました。そのような状況下にあ

りながらも、皆様のご協力によって34万1528筆

もの署名を集めることができ、採択されたことは、

ご協力いただいた署名の一部

(7)

今後の難病・長期慢性疾病・小児慢性特定疾病対

策を推進していく大きな力となります。

（ＪＰＡ事務局ニュース〈No,294〉2022年６月15日より抜

粋）※転載許諾済み

　

４月12日（火）連合群馬の佐藤英夫会長より、

国会請願署名およそ３万5000筆をお預かりしま

した。

佐藤英夫会長（右）

国会請願署名筆数
団体名 2020年度 2021年度

県医師会 1,025 2,022

県歯科医師会 230 228

県看護協会 1,507 1,898

県薬剤師会 96 55

連合群馬 33,164 34,997

東電労組 2,692 2,599

県医療ソーシャルワーカー協会 500 1,027

街頭署名 ０ ０

小計 39,214 42,826

群腎協 5,649 5,504

ベーチェット病友の会 95 84

リウマチ友の会 159 152

謬原病友の会 552 430

筋無力症友の会 ５ ２

肝臓友の会 27 40

つくしの会 62 53

パーキンソン病友の会 648 793

脊柱靭帯舜化症友の会 179 148

その他 20 ８

小計 7,396 7,214

総合計 46,610 50,040
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ＪＰＡでは、難病法と改正児童福祉法が成立した５月23日を「難病の日」として記念日登録しており、

多くの方から「難病の日」ポスターを募集することにより「難病の日」の一層の普及、啓発を進めてい

ます。

　

最優秀賞作品は、2022年度「難病の日」啓発ポスターおよび配布チラシにして、厚生労働省内、全

国の難病相談支援センター等に展示しています。

j●●●●丿F･tS●･¥丿W●t･

　　

･●●W●･y●7●¥●･●●F･●-●･･●¥

　　

M●丿･丿W●●f丿丿¥●･-丿丿丿丿･丿●4●

　　　　　　　　　

:

　　　　　　　　　

1:EE

　　　　　　

E::

　　　　　　　　

’･

　　

’tEE

　　　　　　　　

EF’‘

　　　　

片言

　　　　　　

。／´‾゛ヽ＼…………=EE7

゛

　
　
　
　
　
　
　

ａ
１
１
１

　

＆
・

一

　
　

ｙ
．
‥

‥
※
‥
一
一
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
ｙ

　

Ｉ
Ｓ
一
一
峨
・
・
・
一
や
1
1
1
4
一
Ｓ

Ｉ

】
畠
１
Ｉ
争
ゆ
一
一
１
ｅ
ｌ
曹
φ
を
！
゛
ｆ

”
‥
’
‥
’
‥
’
‥
．
‥
・
‥
・
‥
・
ｙ
‥

‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
‥
ｙ

サ●９９サ
９爆帑静●
９琴爆撃轡
●句９爆參
爆幣爆●９

⑤９９●蟹９爾●９帰⑩９爆撃琴
９幣帰爆●９帰蟹撃爆帰９●順撃
讐珊移９⑩帰⑩９⑩●９９爆撃爆
．●⑤撃琴●⑩●９帰順帰順叩撃●

　

サ●９卿爆撃爆帰９９９●蟹撃爆
９●聯●⑩
琴●●聯●
⑩●⑩卿●
●蟹撃●●
●●⑩●鯵

　　　　　　　　　　　　　

･７'ん

　

し

　

し

　　　　

･丿う八

あなたの関９が十ｌ

な

　

ん

　

び

　

ょ

　

う

｢あなたの関心｣

なる

5i23i(^難病の日

　　　　

制作者：Ｈ．Ｙさん（福島県在住）

　

現在は日常生活に大きな支障はありま

せんが、私も難病患者です。私は難病を

発症してから、自分が難病に対していか

に無関心であったかを痛感しました。そ

の経験から多くの方に『難病への関心』

を持っていただく事の大切さを感じ、今

回のポスターを制作しました。

　

カラフルな小さなハートは『難病に対

する様々な関心』を、吹き出しは『難病

に対する様々な疑問』を表しています。

難病への関心が少しずつでも集まってい

けば、やがて難病患者や世の中にとって

大きな十（プラス）になる…そんなメッ

セージをこのデザインに込めました。ま

た配色は子供から高齢者まで見る事を考

慮し、明るさと見やすさを意識しました。

（ＪＰＡの仲間第47号

　

Ｐ．４より抜粋）

※転載許諾済み
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同じ病の相談員が聴きます

出前「難病よろず相談室Jin館林

(9)

　

館林市の城沼公民館にて、６月５日（日）牛後１時30分より開催しました。

　

新型コロナウイルス感染防止対策を徹底し、加盟団体相談員スタッフの皆さんで相談者の対応

にあたりました。当日は、パーキンソン病５人、膠原病２人、リウマチ１人、計８人の患者・家

族の方が来場されました。同じ病を持つ相談員が患者・家族の方の悩みごとなど雑談を交えて聴

き、相談に訪れた方は話が終わるころにはスッキリとした表情になったように感じました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〈井田〉

●
●
●
●
●
●
●
●
・
●
●
●
●

相談員の皆さん

次回は、12月∠L日（日）安中市で開催を予定しています。

お気軽にご参加ください。

詳細についでは、群難連事務所S027-255-0035まで。

●
●
●
●
●
●
●
●
●
●
●
●
●
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ｌ各会行事報告L≡

脊柱友の会が医療講演会開く

　　

腰椎疾患の診断と治療

　　　　

《群馬県脊柱靭帯骨化症友の会》
～
詔
い
ニ

"
１
１
　
’

'，

　

ト?

　

μ・

…

…/･七:石

ヽ～41］

　

ﾉｎ

生

マー

募町

　

群馬脊柱友の会では、２月27日に伊勢崎市

民病院の整形外科診療部長としてご活躍されて

いる飯塚伯先生を講師にお招さして、伊勢崎市

文化会館で医療講演会を開催しました。

　

飯塚先生は、1992 (平成４）年に群大医学

部を卒業され、主に群大附属病院で診療にあた

られ、2018 (令和元）年から伊勢崎市民病院

で勤務されている整形外科の大ベテランの先生

です。この日は、「腰椎疾患の診断と治療」と題

しての講演で、80を超える画像をスクリーン

で示しながら、分かりやすくお話されました。

　

頚椎はフ個、胸椎は12個、腰椎は５個から

できていると、脊椎の構造から話されました。

そして、胸椎には肋骨が付いているので可動性

が乏しいが、頚椎や腰椎は可動性が大きいので、

昭和拍年６月1ア日 第3種郵便物認可（毎月６回５の日・Ｏの日発行）

　

2022年フ月口日発行

　

SSK増刊通巻第5749号

直立二足歩行の人間には座位・立位を保持する

上で、脊柱への負荷は劇的に増大したと話され

ました。

　

そして、腰椎椎間板ヘルニア、腰部脊柱管狭

窄症、骨粗耘症脊椎椎体骨折などについて、症

状・保存治療法・手術療法について詳しく説明

されました。講演会には伊勢崎市内などから

19人が参加しました。

　

画像を見るだけでも多少は理解できますので、

腰椎椎間板ヘルニアを紹介します。

〈町田〉
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各会総大会報告………●ﾉﾕﾉ:

　

３年ぶりに支部大会を開催しました

　　　　　　

（日本リウマチ友の会

　

群馬支部》

　

リウマチ友の会では、県社会福祉総合セン

ターで2022年度総会・第57回大会を４月24

日（日）に開催しました。

　

総会には、16人が参加し役員改選を含む審

議事項すべてが承認されました。昨年は、少人

数での開催だったため、久しぶりに会員の皆さ

んにお会いできる喜びを実感する総会となりま

した。

　

大会は、創立55周年記念大会、56回支部大

会と中止となっていましたが、今年３年ぶりに

20人の参加で開催することができました。支

部長あいさつに続き本部からのメッセージの代

読、その後、療養医療講演会となりました。井

上病院整形外科田内徹先生による「脊椎疾患

と骨粗鴛症について～骨が弱いとなにがおこる

の？～」と題した講演では、脊椎の構造から骨

折の原因や骨折箇所、骨折後の変形など実際の

レントゲン写真を見ながら教えていただきまし

た。講演後の会場からの質問にも応じていただ

き閉会となりました。

　

会場では、はがき絵をはじめ会員の作品展、

自助具の販売も行いました。行事開催がなかな

か出来ない中、会員同士の交流の場が大切だと

改めて感じた総大会でした。

　　　　　

〈前田〉

(11)

　　

３年ぶりの再会に笑顔あふれる

　　　　　　　　

《膠原病友の会

　

群馬県支部》

　

県社会福祉総合センター203AB会議室にて、

５月28日（土）11時より「第47回定期総会」

を開催しました。議長に菊地利江さんを選出し

議事進行となりました。2021年度活動、決算、

監査報告があり、2022年度の活動方針、予算

が全て承認されました。

　

また、昼食時は新型コロナウイルス感染症対

策のため黙食を徹底しました。

　

午後からの交流会は、３グループに分かれて

行いました。対面での交流会は３年ぶりとなり、

近況報告や新薬についてのことなど久しぶりの

再会に時間が足りないほど多くの意見交流が行

われました。

　

コロナ禍で近頃は、Ｚｏｏｍでの画面越しの

交流などが盛んになっていますが、やはり患者

同士の対面での交流の必要性を強く感じました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〈瀧本〉



(12)

会員の声

昭和46年６月17日

新緑の榛名湖を散策

第3種郵便物認可（毎月６回５の日・Ｏの日発行）

　

2022年７月17日発行

　

SSK増刊通巻第5749号

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〈腎臓病患者連絡協議会

　

清水操〉

　

５月末に榛名湖へ行ってきました。

　

コロナ禍になってから久しぶりでしたので新緑の榛名富士を観ながら新鮮な空気を満喫できました。

　

当日は34度という真夏日でしたが、榛名湖周辺は26度位で爽やかな気候であったせいか、ロープウェ

イやボート、馬車などに多くの観光客が楽しんでいました。駐車場は、遠くの県ナンバーの車やバイク

で埋め尽くされていました。

榛名富士

湖畔の宿記念公園から

つつじが見頃
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〈肝臓友の会

　

福田俊昭〉

　

冬の寒々とした庭にロウバイの木が１本あり、黄色い花をつけ甘い香りをただよわせていた。サザン

カも咲いていて心を癒してくれた。そのロウバイとサザンカも役目を終え花が落ちている。

　

４月から５月にかけては大小さまざまな花が咲いてきて、一番良い季節になる。芝桜・ボケ・藤とき

れいに花をつけ楽しませてくれた。冬の間一本の棒のようだったバラが緑をいっぱいつけ生き生きして

いる、今年もきれいな花が咲いてくれた。花が咲くと明るくなり、目を楽しませてくれる。体も軽くな

る感じで体調も良い。

　

咲き終わったら来年もきれいな花を咲かせてもらうため手入れをしなくてはならない。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

藤

　

草も元気に育っていてそれを取るのが大変。かがみこんで膝が痛い、腰が痛いと言いながら草を取っ

ている。そうすれば花も応えてくれきれいな花を咲かせてくれる。

　

桜が満開に咲いていたころ、遠くの有名な桜の名所へ行きたいと思ったが、近場の桜を見て歩いてみ

たら…。近場の桜もゆっくり歩いてみると意外にもこんなにきれいな桜があるのかと思い楽しい一時と

なった。

ボケ 芝桜
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クロスワードパズルの解答に

　　　　　　　　　　　　

添えられた「一言」を紹介します！

82号■こんにちは目クロスワードを見ると、ついついペンを持ってしまいます。いつもありが

とうございます■役員や理事の皆様、事務員さん、会員の皆様、暑中お見舞い申し上げます。

コロナ蔓延していますが、皆様ご留意下さいませ冒温泉に行きたいなー■時間があり、初めて

応募致しました‐自粛生活が長引き、老化が心配です。クロスワードパズルは、脳の活性化にもっ

てこいです

83号■遅ればせながらですが、おめでとうございます。またコロナが流行してきましたが、今

年はライブイベント等参加したいなあ～。旅行も行きたいです麟「きく」ことを学びました！

ピアサポート研修会「傾聴について」の記事が大変参考になりました。できるだけ実行したい

と思います。コロナ禍が続いています。早く日常が戻り、旅行などの行楽をしたいです謳署名

を20名お願いするのに苦労しています。お世話になっているのにすみません冒小５の息子とー

緒に解きました。式年祭とか初耳でした麟同病の谷□さんの会員の声（終活に伴う我が家の整

理整頓について）に私もあと何年…何十年か後にやらなくてはいけないな…と思いました。い

つもありがとうございます・昨年、脳梗塞を患った父と一緒に取り組んでいます。親子で大病

ではありますが、日々大切に生きたいと思います。皆様、良いお年をお迎え下さい禰人生のほ

とんどを難病患者として生きてきました。最近は、コロナというモンスターとも闘っていかな

ければ川たくさんの難病と闘っている人たち＆コロナの怖さも含めて、今年は良き１年であっ

たらいいなあと思っています
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クロスワー

　

パズル

ド

タテ・ヨコのカギを

ヒントに空白を埋め、

Ａ～Ｈを順につなぎ

８文字の言葉を完成

させてください。

１ ２ ３

■
４

Ｂ
５

６

Ｇ ■
フ

■
８

■
９ 10

■
ｎ

■
１２

Ｆ ■
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　Ｃ

１４

Ａ
１５

■
１６ １７

１８

■ ■
１９

■
２０

■ 21　H ■
２２

Ｄ

23
　E ■

２４

■

タテのカギ

　

１．｢一買い言葉｣

　

２.小躍りするくらいに喜ん
じゃう！「狂喜

県の大半。
一神宮
今日は家族
け。独りで

」

ヨコのカギ

　

１．色んな「太郎」がいますが

　　

竜宮城に行った太郎です

4｡ハッピ

ウィーク

。－ロール。

ブックー

6｡その時、その場に応じて適

　　

切な手段をとること。「－

　　

一応変」
フ.英語でひまわりは

　　

ワー

フラ

8｡頭をぶつけてできるものっ

　　

てな一んだ？

９.子どもたちの人気者。大き

　　

な角が特徴の夏の昆虫

12.二十四節気のフ番目。夏の

　　

兆しが見え始める頃

１３．スペインで人□２番目の都

　　

市。1992年にはオリンピッ

　　

クが開催されました

１６,神社で願い事を書いて奉納

　　

します

18,木材に透明のコーティング

　　

をする塗料のこと

１９．浅間山、草津白根山、日光白

　　

根山、赤城山、榛名山は群馬

　　

県にある５つの活-です

20.「-とはさみは使いよう」

22.京・境・兄・競←共通する

　　

読み仮名は？

23］000kgは1
24』蔵器提供は

　　　

です

です

による提供
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〔応募要領〕

◆ハガキ裏面に言え、記事への感想

等のひと言、住所、氏名、電話番号

を明記してください。◆応募先＝群

馬県難病団体連絡協議会（〒371-

0843前橋市新前橋町13-12群馬県

社会福祉総合センター4F）◆締切

= 2022年10月28日（金）◆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。
Ａ Ｂ Ｃ Ｄ Ｅ Ｆ Ｇ Ｈ

aZI

　

力 イ 力 セ ン ゲ ン ■

シ キ タ リ ■ ン ■ フ
コ ゴ

-
ヘヘ ■ ヨ セ ウ 工

イ ン
㎜

ソ ■ ン
㎜

-㎜ ㎜

㎜

＝Stﾌ‾ ザ - ト ■ メ ン㎜

ビ
-
工

■ ル ス ■ ヤ ク■
ン ソ ■ サ ■ ル イ

ン ■ バ - バ -
㎜

ウ㎜

　

いつもたくさんのご応募ありがとう

ございます!正解者の中から４人の方に

抽選の上、図書カードをお送りしました。

今号へのご応募もお待ちしています。

　

機関紙へのご意見、ご感想等いただ

けると機関紙編集委員一同大変励みに

なります!

3｡世界的に有名な日本の一

　　

者と言えば小潭征爾さんが

　　

あげられます
４.サンタクロースが人つてく

　　

る場所
５．こころざしや主義、主張を

　　

同じくする人
フ.オードリーヘップバーンの

　　

映画F麗しのｰ｣．女性

　　

のパンツの名前にも
10.本当?!飲みすぎた翌日に

　　

二日酔いを治すと力＼...
11.1日国名の一つで現在の三重

エビ。－

14,今日は家族がみんなお出か

15，「王様の耳はｰの耳目
１７,ラッシュアワーの一電車

　　

はできるなら避けたいとこ

　　

ろです
21.自転車は二輪車。自動車は

　　

一輪車

　

こ
の
た
び
、
新
事
務
局
長
を
務
め
さ
せ

て
い
た
だ
き
ま
す
萩
原
文
子
と
申
し
ま
す
。

　

今
ま
で
は
、
事
務
員
と
し
て
前
任
の
大

滓
事
務
局
長
に
ご
指
導
い
た
だ
き
な
が
ら

患
者
会
活
動
の
お
手
伝
い
を
さ
せ
て
い
た

だ
い
て
お
り
ま
し
た
。

　

新
型
コ
ロ
ナ
が
猛
威
を
振
る
っ
て
か
ら

す
で
に
三
年
目
と
な
り
ま
す
。
い
ま
だ
患

者
会
活
動
は
縮
小
し
た
ま
ま
と
い
う
こ
と

が
多
く
、
会
員
同
士
の
交
流
会
、
会
場
開

催
で
の
講
演
会
な
ど
は
以
前
と
同
じ
よ
う

に
開
催
す
る
こ
と
は
ま
だ
ま
だ
難
し
い
で

す
が
、
オ
ン
ラ
イ
ン
を
使
っ
た
取
り
組
み
、

感
染
防
止
を
心
が
け
て
小
規
模
な
集
ま
り

の
開
催
な
ど
、
少
し
ず
つ
活
動
が
で
き
る

よ
う
に
な
っ
て
き
ま
し
た
。
難
病
を
抱
え

る
こ
と
に
な
っ
た
患
者
・
家
族
に
と
っ
て
、

こ
れ
か
ら
先
の
こ
と
や
病
気
の
こ
と
、
色
々

な
こ
と
が
心
配
で
あ
り
不
安
で
す
。
そ
の

中
で
患
者
会
は
ひ
と
す
じ
の
希
望
の
光
と

な
る
よ
う
、
皆
さ
ん
と
一
緒
に
活
動
を
盛

り
上
げ
継
続
し
て
い
け
る
よ
う
尽
力
し
て

い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

　

今
後
と
も
ご
指
導
の
ほ
ど
よ
ろ
し
く
お

願
い
い
た
し
ま
す
。

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

〈
萩
原
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我?咄家皿自層

私のお気に入り「卯三郎こけし」≒

スターウォーズ好きの方なら分

かる３体。

手前は、体験教室での力作です。

※榛東村にある創作こけし工房

名前はテリオス。ギリシヤ語で

「夢が叶う」という意味。犬種

はコーイケルホンディエ。

甘えん坊の男の子。ピッタリと

くっついて寝てくれます。可愛

くて仕方ないです。

　　　　

かわいいペット、大切なものの

　　　　　　　　

お写真を募集中!!

　

こちらのコーナーでは、かわいいペットや、ご自分の大切にして

いるものの写真を募集しています。ペットは″写真・名前・性別・

コメント、大切なものには″写真・コメント'を添えてお送りくだ

さい。尚、郵送での写真については、返却いたしませんのでご了承

ください。

『会員の声』『我が家の自慢』送り先

・メールの場合

　

群難連メールアドレス

　

⊆3-nanbyo@alpha.ocn.ne.jp

・郵送の場合

　

〒371-0843

　

前橋市新前橋町13-12

　

群馬県社会福祉総合センター４Ｆ

　

群馬県難病団体連絡協議会

　

機関紙編集係

皆様からのご投稿・お写真をお待ちしております。
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・第11回療養医療相談会

　

と

　

き：９月23日（金･祝）13時～15時

　

ところ：東吾妻町中央公民館

　　　　　

１階

　

相談室

　

診療科目：○腎臓･リウマチ･膠原病内科

　　　　　　

○神経内科

　　　　　　

○医療ソーシャルワーカー

　

※各科４組まで。 15～20分の個別面談。

　　

申込みが必要です。

・第12回療養医療相談会

　

と

　

き:11月20日（日）13時～15時

　

ところ：県社会福祉総合センター（新前橋）

　

※診療科目等、９月と同じ予定

・出前「難病よろず相談室」

　

と

　

き:12月４日（日）

　

ところ：安中市

・第13回療養医療相談会

　

と

　

き:2023年２月19日（日）

　

ところ：太田市

★詳細は群難連ホームページ・次号機関

　

紙をご覧ください。

難病よろず電話相談室
難病患者の悩みや相談を、
難病患者の仲間か親切に応じます

毎月第２・第４日曜日

午後１時～午後４時

TEL ０２７－２５５－○０３５

　

個人の秘密は厳守します。

　

まずは、気軽にお電話を！

●● ●・● ●● ●●● ●●● ●●● ●●●・●● ●● ●●

　

数
年
前
か
ら
群
難
連
の
機
関
紙
編

集
に
携
わ
っ
て
い
る
。
編
集
委
員
会

の
た
め
に
、
藤
岡
か
ら
新
前
橋
の
セ

ン
タ
ー
に
い
つ
も
通
う
の
は
大
変

た
っ
た
。
し
か
し
コ
ロ
ナ
禍
に
な
り

出
か
け
る
こ
と
が
少
な
く
な
っ
た
私

に
と
っ
て
、
編
集
委
員
会
の
集
ま
り

は
一
つ
の
楽
し
み
と
な
っ
た
。

　

年
３
回
発
行
す
る
機
関
紙
「
群
な

ん
れ
ん
」
を
会
員
の
皆
さ
ん
は
読
ん

で
い
る
の
だ
ろ
う
か
・
：

　

少
し
気
に
な
る
と
こ
ろ
だ
が
、
会

員
の
皆
さ
ん
に
群
難
連
の
「
行
事
報

告
」
「
相
談
会
の
お
知
ら
せ
」
「
会
員
の

声
」
な
ど
い
ろ
い
ろ
な
情
報
を
提
供

し
て
い
き
た
い
と
編
集
委
員
一
同
考

え
て
い
る
。

　

編
集
委
員
の
面
々
は
患
者
会
は
違

う
が
、
群
難
連
の
活
動
を
通
し
で
知

り
合
い
親
し
く
な
っ
た
大
切
な
仲
間

で
あ
る
。
機
関
紙
編
集
委
員
の
仲
良

し
４
人
組
の
奮
闘
を
こ
う
ご
期
待
－
。

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

〈
瀧
本
〉
●●●●●●● ●●● ●● ●●● ●●● ●●●●● ●●● ●● ●● ●●● ●●●●●●● ●●● ●●● ●●●● ●●● ●●● ●●● ●●● ●● ●● ●●●

●●●●●●●●●● ●●●

機
関
紙
編
集
否
員
の
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