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群難連機関紙
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人

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

　

TEL･FAX027-255-0035

　　

〈群難連ホームページアドレス〉

http://ｗｗｗ･g-nanbyo.server-shared.cｏｍ/
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廊･1圖ｅ混題目ｅ第Ｓ回ｌｙｌｌ一冷研修会開催

　

今年度のピアサポート研修会では、「ピアサポートにおける傾聴と情報提供の基本」と題し講師に群馬

県難病相談支援センターの難病相談支援員川尻洋美先生をお迎えして研修会を行いました。

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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講師

　

川尻洋美先生
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ピアサポート研修会

　

群馬県社会福祉総合センターにてピアサポー

ト研修会を開催しました。

　

第１回フ月29日（日）「傾聴について①」

　

第２回11月26日（日）「傾聴について②」

　

第３回１月21日（日）「群難連や各会で受け

た相談内容についての事例検討会」としました。

　

各会20人前後の参加者がありました。

　

１回目、２回目の研修会では、「サポーターは

自分のことを話すのではな＜相手のことを聴＜

ことが大切だということ。サポーターはその場

にいるだけで相談者の話を聴き一緒にその時を

ともに過ごすこと。サポーターが相談者の人生

の責任を取ることはできないが、その場に一緒

にいて相談者のつらい気持ちに共感することが

大切。」だということを学びました。

　

つまり、ピアサポーターは相談者の良い聴き

手となる必要があり、サポーターは「まずはお

話を聞かせてください。」とシンプルな言葉で

第１回

　

ピアサポート研修会

←゛ｓ゛゜『゛;゛？４し,こjl;Ｓ･一弥３旁り斗
１
１
１

第２回

　

ピアサポート研修会

語りかけて相手の気持ちを聴＜ことで、患者会

のピア（ｲ中間）だからこそ相談者の心に寄り添

うことができるのだと話されました。

　

また、ピアサポーターの心得として、適切な

情報提供も有効な支援で、担当したサポーター

で分からないことがあれば他のサポーターと連

携して行うことも大切であり、相談を行う会場

も相談者が話しやすい環境を整える工夫が大切

とのことでした。例えばプライバシーが保たれ

るような配慮などです。

　

３回目１月21日（日）はサポーターのスキ

ルを上げるために「群難連や各会で受けた相談

内容についての事例検討会」としました。他の

サポーターと相談者の方とのやり取りを聴ける

ことがないので大変勉強になりました。

　

今回の研修を受けて、改めてピアサポーター

は、守秘義務を守り傾聴に徹し、相談者に寄り

添うことが大切だと感じました。

　　　

〈瀧本〉

第３回

　

ピアサポート研修会
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第14回顧随鰭会

　　　　　　　

'。。～'贋二瓦

，

左から高橋先生・斉尾先生・岡本先生・戸島先生

　

専門医の無料個別相談、療養医療相談会を

10月29日（Eﾖ）午後１時30分～３時30分、

県社会福祉総合センターB01会議室にて開催

しました。

　

脳神経難病（パーキ

ンソン病・重症筋無力

症・多発性硬化症など）

は、老年病研究所附属

病院岡本幸市先生、肝

疾患（Ｂ型肝炎・Ｃ型

肝炎・肝硬変など）は、
Ｆ
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群馬大学医学部附属病院肝疾患センター戸島

洋貴先生、リウマチ・膠原病（SLE ・強皮症・

多発性筋炎など）は、

東邦病院リウマチ科斉

尾友希江先生、療養相

談全般（在宅療養・医

療費・今後の生活・社

会復帰など）は、県医

療ソーシャルワーカー

協会高崎総合医療センター高橋紀貴先生にお

願いし行いました。

　

当日は、脳神経難病２組、肝疾患３人、リウ

マチ・膠原病３人、生活の困りごと相談に４人

の患者家族の方がおみえになりました。

　

相談にみえた方々は、日頃の短い診察時間で

は主治医に相談するこ

とが難しかった病気の

症状や薬のこと、生活

面で不安なことなど多

＜の悩み事を時間の許

す限り専門医と話され

ていました。皆さんは、
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自分の病気のことを話

され先生方の丁寧な対

応に安堵した様子でし

た。

　

この療養医療相談会は会員だけではなく

一般の方でも無料で参加することができま

す。ぜひ多＜の患者・患者家族の皆さんに

知っていただきご活用していただきたいと

思います。参加されるときには、日頃の検

査結果やお薬手帳を持参されることをお勧

めします。開催日時などは、この機関紙「群

難連」や群難連のホームページ、上毛新聞

の「ぱれっと欄」に掲載されます。皆さん

のご参加をお待ちしています。
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事業活動に理解と協力を求めて
邑楽郡５町との懇談会を開催

　

板倉町、明和町、千代田町、大泉町、邑楽町

との懇談会のため10月24日（火）に訪問しま

した。群難連からは、水沼会長、福田副会長、

角田副会長、萩原事務局長が出席しました。

　

板倉町では、栗原実町長、新井智福祉課長が

出席、明和町では宮田高志介護福祉課長、野本

拡福祉係長が出席、千代田町では高橋純一町長、

高田充之住民福祉課長、難病担当者１人が出席、

大泉町では笠松智弘健康福祉部長、酒井清福祉

課長、野口昌範社会福祉係長が出席、邑楽町で

は金子正一前町長、難病担当者２人が出席され

ました。

　

各町において、毎年いただいている特別賛助

会費について、また邑楽郡の５町では毎年難病

患者へ難病見舞金を支給していただいているこ

とについてもお礼をお伝えし、今後も継続をし

ていただけるようお願いをしました。５町から

は今後も特別賛助会費・難病見舞金について

は継続をしていきたいとの回答をいただけま

した。

　

懇談会の中では各町が行っている難病関連の

事業についての話などを聞＜ことができ、群難

連の事業については「群難連がもっと発言する

ことが大事」との貴重なご意見を聞＜こともで

きました。

　

県央から東毛地区まで１日がかりの行程でし

たが、直接お会いして懇談ができた事が今後に

つながることになればと思います。

　　

〈萩原〉

　　

板倉町

中央

　

栗原実町長

　　　　　

明和町

中央

　

宮田高志介護福祉課長
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１

倉

　　

千代田町右から3人目

　

高橋純一町長

右

　

高田充之住民福祉課長

　

左

　

難病担当者

大泉町

　

前列右

　

笠松智広健康福祉部長

　

後列右から２人目

　

酒井清福祉課長

　　

後列右

　

野口昌範社会福祉係長

　　　　　　

邑楽町

右から３人目

　

金子正一前町長

　　　　

右

　

難病担当者

､､幽

―

難病患者のために

　

力を合わせて

県難病相談支援センターとの

　　　　

懇談会を開催

　

県難病相談支援センターと群難連との懇談

会を昨年11月30日（木）に群馬大学附属病院

カンファレンスルームにおいて開催しました。

患者支援センターより川尻洋美相談支援員と

今井綾那相談支援員が出席され、群難連から

は水沼会長、福田副会長、角田副会長、萩原

事務局長と井田ピアサポート委員長（事業担

当）が｀出席し意見交換を行いました。

　

水沼会長より、日ごろの患者（会）支援と

協力に対する感謝のあいさつではじまり、今

年度から相談支援員となられた今井相談支援

員に「群難連の組織体制と活動」と群難連の

現状について出席役員より説明し理解してい

ただきました。支援センターからは2023年度

「難病相談支援センター実績（４～９月）」の

説明がありました。 2024年度より今井相談支

援員１名体制になり、働き方改革に伴い土日

の活動はできないとのことです。しかし、相

談内容によって専門職が対応するとの説明を

受けました。患者相談員（ピア相談員）と難

病相談支援員と立場が違う中で今後も相談等

相互で連絡を取り合い、情報交換することで

患者支援を行っていくことを確認する懇談会

となりました。

　　　　　　　　

〈組織委員会〉
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群難連の活動へ協力のお願い

　　　

山本知事との懇談会
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県庁にて12月６日（水）午前11時30分～12時、

山本一太群馬県知事と懇談を行いました。

　

山本知事より「50周年記念式典に出席でき

なかったため、懇談会を開催し群難連の活動

についてお聞きしたかった」とのことで懇談

の場を設けていただきました。当日は、県か

ら山本知事、健康福祉部中島副部長、感染症・

がん疾病対策課中村課長・小野次長、難病対

策係角田係長・五十嵐係員が出席、群難連か

らは水沼会長、福田副会長、角田副会長、萩

原事務局長が出席しました。

　

群難連の活動について説明するなかで、「出

前難病よろず相談室」では各地域へ出向＜ため、

保健所や保健福祉事務所の協力をいただきた

いこと、難病患者への見舞金については県へ

要望している県内一律に毎年支給していただ

きたいことを伝えました。

　

山本知事より「出前難病よろず相談室につ

いては、担当部署と連絡を取り協力体制がと

れるよう話し合いをしてもらいたい」と健康

福祉部へも要請していただき、見舞金につい

ては「県内市町村の財政は困窮しているため

難しい面もあるが今後研究していきたい」と

の回答をいただきました。「群難連のことは今

後も注視していきますので活動を続けてくだ

さい」との激励もいただきました。

　

短い時間の懇談となりましたが、今後も群

難連の活動をしっかり行っていくことが必要

だと感じた懇談会でした。

　　　

〈組織委員会〉
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第36回幹事会が昨年12月３日（日）10時か

らＷｅｂ（Ｚｏｏｍ）の開催となり、群難連から

水沼会長が参加しました。

　

冒頭吉川代表理事よりあいさつがあり、議長

と議事録署名人の選出が行われました。続いて

以下のような活動報告（４月～11月）・会計報

告（４月から10月）がありました。

　

Ａ．情勢への対応として▼難病対策▼小児慢

　　　

性特定疾患対策▼長期慢性疾患対策▼医

　　　

療政策全般への取り組み▼地域ブロック

　　　

活動の強化▼難病相談支援センターとの

　　　

連携▼障害者施策への取り組み▼就労支

　　　

援についての取り組み▼災害対策につい

　　　

ての取り組み▼国際連携▼当事者支援

　　　

Ｗｅｂサイト「JPAみんなのまちふらっ

　　　

と」について▼全国難病センター（仮称）

　　　

実現に向けた活動の報告がありました。

　

B.一斉行動、イベント等の取り組みについ

　　　

ては▼国会請願行動▼難病・慢性疾患全

　　　

国フォーラム▼難病の日▼ＲＤＤ（世界希

　　　

少・難治性疾患の日）が報告されました。

　　　

2023年６月21日には、371,376筆の国

　　　

会請願署名が８年連続衆参両院で採択さ

　　　

れ、前年より３万筆増加、今後も工夫努

　　　

力を重ね力強く継続することが呼びかけ

　　　

られました。

　

Ｃ．組織・広報・財政については▼現在加盟

　　　

60団体・準加盟39団体で活動している

　　　

こと▼「JPAの仲間」は年３回発行予定

　　　

で「Monthly

　

News」を毎月配信して

　　　

いること▼４月から10月の会計実績が

　　　

報告され全て承認されました。
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D. 2023年（令和５年度）難病患者サポー

　　　

ト事業については▼患者（相談）支援事

　　　

業として①相談室の設置②患者団体役員

　　　

研修会「患者会リーダー養成研修会」の

　　　

開催③新しい患者会の設立支援とアドバ

　　　

イザー派遣④地域希少疾患患者・患者会

　　　

情報サイトの構築⑤共生社会の実現活動

　　　

支援（難病教育等）⑥重症難病患者のコ

　　　

ミュニケーション支援者養成講習⑦重症

　　　

難病患者のコミュニケーションのための

　　　

スイッチ適合紹介サイトの作成が報告さ

　　　

れ、▼患者活動支援事業として①「難

　　　

病・慢性疾病全国フォーラム2023」の

　　　

開催②「全国難病センター研究会研究大

　　　

会」の開催③難病対策・難病の日の一般

　　　

市民向け周知事業④国際連携の推進事業

　　　

⑤難病患者・家族生活実態調査等の事業

　　　

▼調査・記録事業（日本の患者会Web

　　　

版）▼難病患者サポート事業事務局の説

　　　

明がありました。

　

その後、要望書及び厚生労働省交渉について

説明報告があり、15時に閉会のあいさつで終

了しました。
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第１回JPA全国難病連交流会が１月13日

（土）にＷｅｂ（Ｚｏｏｍ）にて開催され群難連

から水沼会長が出席しました。

　

冒頭吉川祐一代表理事よりあいさつがあり続

いて大阪難病連の大黒宏司さんから「大阪難病

連の現在と未来」と題して基調講演が行われま

した。

　

それから５つのグループに分かれて「地域難

病連の現在と未来を考える」として３つのテー

マでグループミーティングが実施されました。

　

１．地域難病連で困っていること

　

２．ＪＰＡにおこなってほしいこと

　

３．次回以降のJPA全国JPA全国交流会に

(7)

　　　

望むこと

　

グループミーティングで出た意見として、全

国共通で高齢化が進んでいること。役員のな

り手がいない等の悩みでした。また各種教育

を実施してほしいという要望がありました。今

後も全国交流会を続けてほしいとの声が多＜

ありました。

　

その後、活動・会計・患者支援事業につい

て報告があり、最後に山崎副代表理事もあい

さつで閉会となりました。

可　

圀向剥か＝Q愚感少老届ｎ

　

イオンモール高崎店主催のクリーン活動が

11月12日（日）に開催されました。県内より

各団体の代表者が集まり、総勢188人の参加が

ありました。群難連から福田副会長が参加しま

した。各グループに分かれて、イオン高崎店周

辺の道路清掃を行い全部で21kgのゴミを回収

することができました。

　

これからも群難連は地域のクリーン活動に積

極的に参加していきたいと考えています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〈福田〉
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前橋保健所の対応に感謝、感謝

　

《群馬県脊柱靭帯骨化症友の会

　　

町田

　

毅》

　

新型コロナウイルス感染症が猛威をふるってか

ら、患者会がおこなう医療講演会や患者家族交流

会を会員外に知らせることが困難になっています。

　

全国紙に無料欄への掲載をお願いしても、な

かなか掲載してもらえません。いまでは唯一、

上毛新聞の「ぱれっと」欄の『先どりピック

アップ』で掲載していただいています。新型コ

ロナ禍以前は、上毛新聞社の毎月第２水曜日発

行の別刷り「元気十らいふ」紙を見られて、参

加の申し込みがありました。しかし残念ながら

「元気十らいふ」紙での医療講演会や交流会の

掲載欄がなくなってしまいました。

　

私たちの会では事務局の弱体化もあり、ここ数

年は医療講演会の計画が年度後半になってしまい、

参加者も20～30人程度になっていました。そこ

で今年は受給者証更新前に計画し、中央部の保健

（福祉事務）所へは郵送ではな＜、ポスターやりー

フを持って直接お願いに行＜ことにしました。
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別用があり９月初めに前橋保健所へ行ったとこ

ろ、フロアには受給者証更新の机が増設されてい

たばかりか、群難連と加盟団体などのりーフが、

「ご自由におとりください」の看板をつけた特設

の机に並べられていました。リーフが目につきや

すくなったため、さっそ＜患者さんから問い合わ

せの電話もありました。窓□の難病支援係の、患

者会に寄り添った姿勢に感謝、感謝です。

　

今後は、できるだけ多くの保健（福祉事務）

所へ、直接ポスターやりーフを届けていきたい

と思いました。
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子どもたちの元気な笑顔のミュージカルや

　

群大音楽専攻学生の歌や演奏で楽しむ

　　　　　　　　　　　　

《前橋市難病友の会》

r

　

＝’゜jj･゛’
－･･･・･’体験発表・片貝さん

　

1992 (平成４）年12月に群馬県難病団体連

絡協議会に加盟する患者のうち、前橋市に在住

する会員で「前橋市難病友の会」を結成しまし

た。一昨年で30周年となりましたが、新型コ

ロナウイルスの第９波がまん延していたため、

昨年11月19日に前橋市総合福祉会館で30周年

記念式典を開催しました。

　

第１部の記念式典では、飯塚敦子会長が「こ

れからも医療と福祉の向上を目指し、誰もが住

み慣れた地域で安心して暮らせることを願い、

山本市長様をはじめ日頃より大変お世話になっ

ております保健所の皆さまや市の関係者の方々

のご指導とお力添えを賜りながら会活動を進め

ていきたい」とあいさつしました。

　

続いて、つくしの会の片貝千鶴子さんが「サ

ルコイドーシスと診断されて」と題して体験を

発表しました。「2012 (平成24）年の前橋市

の健康診断で肺に影があると言われ、高崎にあ

る病院の呼吸器科で血液検査やレントゲン撮影

などいくつかの検査を受けた結果、サルコイ

ドーシスという難病と診断されました。サルコ

イドーシスという病気は、全身の病気で頭の先

から足の先まで内臓、筋肉、神経、骨とありと

あらゆるところに『肉芽腫』ができ、症状が進

むと寝たきりになることもあると聞かされまし

た。すでに目に症状がでているということで、
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眼科で診察を受けるように言われ、翌日眼科で

診てもらうと目に『肉芽腫』ができているとの

こと。大学病院で診察を受けましたが、呼吸器

科、眼科、整形外科、脳外科、循環器科、胃腸

科など、次々と診療科が増えていきました。相

談室に行き『サルコイドーシスの専門医はいな

いのですか』と尋ねたところ、答えは『ＮＯ』

でした。今年の４～５月頃は、吐き気があり起

き上がれず、夜も眠れず、臭いや光も苦になり、

食べることもできませんでした。内部疾患のた

め、まわりの人に分かってもらえないつらさが

ありました。

　

その後、群難連を知り、話を聞いてもらいま

した。これからは群難連の協力をいただきなが

ら、サルコイドーシス友の会をつくり、同じ病

気で苦しんでいる人、悩んでいる人たちと病気

の共有をしながら前向きに将来のことを考え、

楽し＜生きていけたらと思っています」と話し、

激励の大きな拍手が起こりました。

　

来賓の祝辞では、山本龍前橋市長から「片貝

さんの話を聞いて、今のマイタクの枚数では足

りないのではと感じた。４月からは介護タク

シーのマイタクも運行するので利用していただ

きたい」と、明るい展望も示されました。大西

一徳前橋市保健所長からは「各関係機関との連

携をさらに深めながら難病をお持ちの方々が地

域で安心して生活が送れるよう様々な施策の推

進、充実に努めてまいりたいと考えております」、

南雲厚前橋市社会福祉協議会会長からは「難病

の皆様が身近な地域において安心して療養生活

が送られるような社会づくりを目指して取り組
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んでまいりたいと考えております」、水沼文男

群馬県難病団体連絡協議会会長からは「片貝さ

んの体験がありましたが、ひとりで悩んでいる

ときに誰かと話したい、誰かと繋がりたい、誰

かと一緒に自分の病気を分かち合いたい。こう

いう話をしながら自分で話をしたときに、やは

りそうだな、話してい＜中で大分自分の気持ち

が楽になってくるのです。それがやはり患者会

としては大事なのかなと。そういう交流をしな

がらやっていることが大事だなと。この地道な

交流が、これからわれわれの会員としての一番

大事な活動になってくるのかなというふうに

思っております」と、それぞれ話されました。

　

賛助会員や長らく会の役員をされていた方へ

の感謝状贈呈があり、第２部のアトラクション

では、障害児も含む子どもたちのミュージカル

クラブＡＭμ（アミュ）によるミュージカル

『アニー』のショートバージョン、群馬大学共

同教育学部音楽専攻の学生さんによる二重唱・

器楽演奏・独唱などで、午後のひとときを楽し

みました。

群馬大学共同教育学部音楽専攻学生さんの器楽演奏

ミュージカルクラブＡＭμの子どもたちによる「ア二－」
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会員の声

最近の日常生活について

　　　

〈群馬県脊柱友の会

　

谷口義記〉

　

今から約10年前の69歳の時、手足のしびれ

や首や肩や腰の痛み運動神経のマヒに至る病気

　

けいっいこうじゅうじんたいこっかしょう
の頚椎後縦靭帯骨化症という難病を患い、手術

を受けながら約10年経ちました。その間、心

臓や眼や腸の手術を受け、何とか現在に至って

いますが、最近は動作を行うのも大変になり去

年迄は行っていた家庭菜園も今年はやめました。

外出の機会が大巾に減り、家にいる時間が多く

なったために、テレビや新聞を見たり数独ゲー

ムという遊びなどで時間を過ごしています。特

にテレビでは、大リーグのロサンゼルス・エン

ゼルスの試合の大谷選手の活躍を、女房と一緒

に早朝の試合でも昼の試合でも孫が活躍してい

る様な気持ちで一喜一憂しながら応援していま

す。また午後の報道番組をみて夕方からは、ス

カパーテレビでプロ野球をみて就寝前は必ず毎

日スマホでＹｏｕＴＵｂｅを見たりして毎日を過ご

しています。

　

私も間もなく80歳代に入り、自身人生最後

の代となる様な気がしますが毎日平和で穏やか

な日々が永く続くことを願っています。

『小児糖尿病と向き合う人生』

　　　　　　　　

〈群腎協

　

周藤協子〉

　

難病指定を受けたときは、中３の夏休みの終

わり頃でした。特に将来進路が決まっていた訳

でも無く、公立高校を受験するつもりでした。

　

正直、「何是入院?!面倒臭い!!訳わかんな

い!!」怒りを誰かにぶつけた訳では無く、自分

自身の情けなさに腹を立て、「長生きしてやろー

じゃん！」そんな風に思いました。
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治療は、運動・食事・薬と、ほぼ自己努力。

　

楽しみながら戦って行くと考えを切り替え、

調理師取得出来る高校、栄養士取得出来る短大、

実務経験を積んで管理栄養士試験を受けると、

目標を立てました。

　

結局実務がハードで体調を崩し断念。調理師

と栄養士しか取れませんでした。

　

今は、15年前から透析も受けていて、障害

者１級になり、働いたりも出来ない生活を送っ

ていますが、自分の頑張った思い出として、誇

りになっています。

ちょつといい話

〈パーキンソン病友の会

　

鈴木玲子〉

　

私は、パーキンソン病を患い、10年を越え

ました。うまく付き合うのは、難しいですが、

お陰様で俳句の趣味がありますので、仲間も多

く、居心地の良い会ですので楽しくしでおりま

す。３年前に、「お笑い文字」というチラシと出

会い、面白そうなので早速講習会へ参加しまし

た。私か最高齢者だと聞きびっくり。講習内容

は２回ほどで「ありがとう」「あけましておめ

でとうございます」の文字でした。私は自分な

りに、アレンジして年賀状として友達へ送りま

したところ、評判が上々で、たくさん書いて送っ
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てほしいとか。私はうれしくて書き続けていま

す。私の通っている施設では、看護学校の生徒

が実習にみえており、いつも書いて渡していま

す。この学校の生徒さんには何年か続いていま

す。名札の裏に入れたいので小さい文字でお願

いしますという注文もあり、うれしい限りです。

若い方たちとの交流に役立てば何よりです。

　

私か風邪をひいた時のお話です。

　

今までにない、高熱にみまわれ、汗びっしょ

り私の様子を見ていた若い介護士さんは夜中に

もかかわらず、脱ぎ捨てた洗濯物をかかえ消え

ました。朝私の枕元には夕べの洗濯物がきれい

に畳まれ「早く元気になって」と添え書きまで

して置いてありました。体が萎えている私の心

は、感謝の気持ちで一杯になりました。優しい

心遣いのできる娘さんに育てたお母さんにも乾

杯です。

　

近頃まれにみる心温まる出来事でした。

　

ちょっといい話ではありませんか。

日常生活の中にあるよろこび

　　　　　　　　　　　　

〈肝臓友の会

　

匿名〉

　

朝４時半ごろトイレに起きる、もう少し寝よ

うかと思うがすっかり目が覚めてしまう、今の

時季は明るいので５時に起きる。私の朝の日課

は仏壇に水、お茶、ごはんをそなえる。コヽ1ノプ

ー杯の水を飲む、洗濯機にお風呂の水を入れる、

これがほぼ毎日の行動です。

　

庭に出て名前はわからないが花を見、少し体

を動かす、朝食後コーヒーを飲みながら新聞を

(11)

読む、この時は私にとって至福の時間です。後

は畑に行き野菜などの成長を見る、草むしりが

大変、夏の畑仕事は草むしりが主だと言っても

過言ではありません。

　

６月下旬にはジャガイモの収穫ができます。

新じゃがをふかして醤油とマヨネーズをつけて

食べるとおいしいです。キユーリ、なす、トマ

ト、スイカ等取れてくる。新鮮な野菜が食べら

れる最もうれしい時です。

　

色々な野菜を作っていますが手入れが大変で

す。怠ると草ぼうぼうになってしまう。やはり

手をかけないとおいしい野菜は作れない。自分

で作る野菜は大変だけど楽しみもあります。ま

たこの時間は病気のことも忘れさせてくれる。

　

病院にも行き、検査を怠りなく、体調管理に

気を付け病気のことも気になるが楽しさを求め

て生きていきたいと思います。

　

「会員の声」への投稿をお待ちしてい

ます。

　

病気のこと、趣味や日頃感じているこ

となど何でも結構です。

　

パソコン、郵送どちらでも受け付けて

います。

　

16ページの送り先にお送りください。

お待ちしています。
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1萱5§lal⊆11ai

　

＾

　

．涙

　　

‾三

　　

‾

日

　

ALS

　

会

　　

≪■>;

　　

支部

｢患者・家族交流会きずな｣

日時：３月９日(土)14:30～16:00

会場：県社会福祉総合センター501会議室

　

ＺＯＯＭ参加

　

ID : 816 1786 4212

　　　　　　　　

パスワード:534926

医療講演会／｢患者・家族交流会きずな｣

日時：５月18日(土)

会場：県社会福祉総合センター701会議室

※詳細は後日、群難連のＨＰに掲載します。

｢患者・家族交流会きずな｣

日時：７月14日(日)14:30～16:00

会場：県社会福祉総合センター301会議室

※上記以外の｢患者・家族交流会

　

きずな｣、

体験会や講演会は今後も群難連のＨＰに掲載し

ていきます。

つくしの会

【医療講演会】

日時：３月24日(日)13:30～15:30

会場：県社会福祉総合センター203B会議室

演題:｢サルコイドーシスについて｣

公

　　　　

リウマチ

　

の‘゜・

　　

、､。゜

【療養医療講演会】

日時：４月28日(日)13:00～15:00

会場：県社会福祉総合センターB01会議室

講師:矢野新太郎医師(前橋広瀬川クリニック)

'ｉ

　

１

　

１

　

応£

　　　　　　　

娘〔Uk

　

群難連の第２回理事会を１月28日（日）に

県社会福祉総合センターで行い、引き続き新

年会を行いました。役員、理事はじめ漉渾相

談役、ベーチェット病友の会本間支部長も出

席し、1,500円会費のお弁当を食べながら懇談

しました。

　

患者会の会員減少や、コロナで中止になって

いる群難連のバス研修旅行について、各市町村

からの見舞金制度などの話題のほか、プライ

ベートなことなど会員相互の和やかな時間とな

りました。

　　　　　　　　　　　　　　

〈前田〉

演題:｢超高齢化社会のリウマチの治療｣

※申込不要、直接会場へお越しください。

【リウマチ患者の集い】

●第１回太田会場

日

　

時：７月９日(火)1 1:00～14:00

会

　

場：太田市福祉会館２Ｆ会議室３

内

　

容：患者の生活相談とリウマチ患者の自助具

会

　

費:500円(お弁当とお茶)

申込先:090-1659-2011 (渡辺)

締切り：７月２日(火)、キャンセルフ月２日まで

●第２回前橋会場

日

　

時：９月12日(木)11:00～14:00

場

　

所：前橋市総合福祉会館３階第５会議室

　　　　

(前橋市日吉町)

内

　

容：患者の生活相談とリウマチ患者の自助具

会

　

費:500円(お弁当とお茶)

申込先:080-6618-2383 (小島)

締切り：９月４日(水)、キャンセル９月４日まで

全玉・i、

　

の゛６゛

　

、､･目

　

立

【ミニ講演会】

日

　

時：５月19日(日)11:30～12:00

会

　

場：県社会福祉総合センター203AB会議室

講

　

師：本間輝雄氏(マッサージ指圧師)

テーマ：簡単な運動療法

申込先:090-6114-6353 (瀧本)
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可脂＝ｓロ釦物随一[膳

　

．咄Ｕ

　

2023年「イオン幸せの黄色いレシートキャ

ンペーン」贈呈式が11月15日（水）イオンモー

ル高崎で行われ、14団体が出席しました。群

難連からは萩原事務局長が出席し壇上で一言お

礼をお伝えし、ギフトカード（37,500円）を

いただきました。このキャンペーンは、４月か

ら８月の毎月11日のイオンデーに実施され、

買い物レシート（この日のレシートは黄色）を

キャンペーンに参加している団体の箱に投函し

ていただくことでレシートの１％がその団体に

寄贈されるものです。

　

今回いただいたギフトカードは、群難連事務

所のコピー用紙、封筒、プリンターインク、事

む4寄付御礼●畷芦

　　

（公財）上毛新聞厚生福祉事業団より令

和５年度「愛の募金」の寄付の決定を受け。

12月21日（木）上毛新聞社で行われた「愛

の募金」配分贈呈式に群難連を代表して’前

田機関紙編集委員長が出席しました。「愛

の募金」は県内の４事業24団体

　

17福祉

施設に贈呈されました。群難連への配分金

は、年３回の機関紙発行に使わせていただ

きます。

(13)

務用品、事務所備品等の購入に使わせていただ

きました。ご協力ありがとうございました。

　

2024年も行われますので４月から８月の11日

には、ご家族、友人、知人にお知らせいただき、

イオン高崎店でお買い求めのレシートを群難連の

箱に入れてください。ご協力をお願いいたします。

~ I aaiox ■■･(■i<i≪>a^ ■■■oxi.-t-iaよj
Lどｆ芒どなはぶ芯1

●．....

誰 寄付御礼

　

東京電力労働組合群

馬地区本部執行委員長

高草木悟さんが２月21

日に群難連事務所にお

見えになり、群難連に

多大なご寄付をいただ

きました。
高草木悟執行委員長

　

一緒に国会請願署名も

　　

（左）より

届けていただきました。

　

2023年度賛助会費として群馬県内支援団体よりご協力いただきました。厚く御礼

申し上げます。

・連合群馬様

・群馬県医師会様

・群馬県歯科医師会様

・群馬県薬剤師会様

・群馬県看護師会様

・群馬県医療ソーシャルワーカー協会様

　　　　　　　　

(順不同)

U岫露幽沿
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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！

87号■毎号の内容でいろいろな方の活動

を知る事で自分へのはげみになります。■

コロナ禍でいろいろなイベントや定例行事

等が中止になり残念です。今は少しコロナ

もやわらいで来でいるので以前の状態にも

どるといいなと思います。■ピアサポー

ターの存在が経験者としての共有できる心

理として、相談者の心をほどくのかもと思

いました。研修とかがなければ、私もピア

サポーターになれたらなあと思ってしまい

ました。■難病の辛さは当事者と家族以外

には、なかなかわかりにくいことです。貴

団体の活動に感謝申し上げます。■花粉も

少なくなり、花粉症の私にはつらい時季で

した。自己管理しっかりがんばりたいと思

います。■編集委員さんの「つぶやき」を

読ませで頂きなるほどと同感できました。

マスクでの顔しか知らない方が周りに大変

いる事に改めて気づきました。マスクをは

ずし「ﾉ＼ダカ」のお付き合いができる日が

一日も早くくるように祈りましょう!!

　

アステラス製薬は

　

“患者会支援活動”に取り組んでいます．

　

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

　　

リ

　　　

・m B i±変えｏtふ'゛冷^astellas

　

アステラス患者会支援

　　　　　　　

Ｃ星３

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

アステラス製薬株式会社

【お問合せ先】アステラス製菓愚奮会支鏝担当ｌ話番号03･3244-5110

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

www.asteilas.com/jp/

　　　　　　　　

-w幽

　　　　　　　

．●¥一'9″'41

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

.
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クロスワード

　

パズル

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。

タテのカギ
１

２

３

４

５

６

1

　　　

２

　　　　　　　

３

　　　

４

　　　　　　　

５

　　　

６

　

Ｃ

７

　　　　　　　　　　

８

　　　　　　　

９

　　　　　　　　　　　　

Ｇ

10

　　　　　　

１１

　　　　　　

１２

　　　　　　　　

Ｅ

　　　　　　　　

１３

　　

１４

　　　　　　　　　　

１５

　

Ｈ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｂ

１６

　　

１７

　　　　　　　　　　　　　　

１８

　　　　　　　　　　　

Ｊ

　　　　

２０

　　　

１

２１

　　　　　　

２２

　　　　　　　　　　

２３

　　　　　　　　　　　　

Ｆ

　　　　　　　

Ａ

　　　　　

１

２４

　　　　　　　　　　　　　　

２５

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

労働者が集団で仕事を放棄
すること
現在・過去・

は以下-

は･ か?」

ヨコのカギ

１．♪春のうららのｰ-♪
5.体ばかり大きくて、何の役

　　

にもならない人を「-の

　　

大木」と言います
7，アジア大陸に分布するネコ

　　

科最大の動物
8.日本では関門、鳴門。世界

　　

ではジブラルタル、ドー

　　

バーなど
10バ生（なま）

ハウス。・

ンサート

のこ
放送

と

コ

‐
－

(15)

〔応募要領〕

◆ハガキ裏面に筥え、今号の感想、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４

Ｆ）◆締切=2024年５月10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

lｍ】

　

‘1l
(

2｀J･≧

　

Ｃりり
ｔ
ｃ

　

私

89号の筥え:｢千客万来｣

ト

　

ゥ

　

キ

　

ョ

　

ウ

　　　

ミ

　

チ

シ

　　

リカイシヤ

コ

　

バ

　

ン

　　

ン

　　

コ

　

マ

シラ

　　

ゴカイ

　　

イ

ソ

　　

コマーシヤル

バクダン

　

アン

　

タマ

　　

ネタバレ

セニ

　

タジマ

　

ア

　

たくさんのご応募をいつもありがと

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。筥えのほかに記事への感

想等なんでも添えていただけると嬉

しいです!

二」

ピカソ、ゴッホ､モネ、シャ

ガール。職業は？

雨の日に車のフロントガラ

スで左右に行ったり来たり

｢一曲折｣

卒業証書、長いので２人目

９、「一一の都」といえばロンド

　　

ン。スモッグが原因だとか

１１．漢字の一部分。偏（へん）

　　

や冠（かんむり）など

14.嬬恋村の鬼押し出し園では

　　

たくさんのｰ-を見ること

　　

ができます

15.お酒を飲んで、ちょっぴり

　　

酔っていい気分

17.荷物を入れて担ぐ袋。

　

ドイ

　

19

　　

ツ語の単語から来‘こいます
18.開いているだけで何の役に

　

21

　　

も立ちません。「お前の眼

　

23

12.今年の夏季五輪の開催地

13.ワンマン､ワイド､ディナー、

　　

ファッションといえば？

15.図書館にたくさんある物

16.織物で有名な東毛地域の市

18.お湯につかってのんびり体

　　

を休めまず

大学などの構内にある学生
のための食堂
ジャングルのこと
味噌カツ、天むす、きしめ
ん、ひつまぶしといえぱ一
一県
24,笑うとほっぺにできる人が

　　

います
25.缶詰の定番の一一缶はマグ

　　

ロの缶詰です

20.一番最初にことを起こすと

　　

きに切るものは？
21.伊勢神宮が有名。県庁所在

　　

地は津市です
22.リボルディング払いは略し

　　

て「一払い」

　

新
年
が
明
け
た
ば
か
り
の
元
日
に
発
生

し
た
能
登
半
島
地
震
、
そ
の
支
援
物
資
を

運
ぶ
た
め
の
飛
行
機
事
故
が
続
け
て
起
こ

り
、
大
変
な
年
明
け
に
な
り
ま
し
た
。
２

月
に
な
っ
て
も
い
ま
だ
に
困
難
な
被
災
地

の
状
況
を
ニ
ュ
ー
ス
な
ど
で
見
る
た
び
に
、

心
が
痛
み
ま
す
。

　

い
つ
ど
ん
な
時
で
も
起
こ
り
う
る
災
害
、

日
ご
ろ
か
ら
し
っ
か
り
備
え
て
お
き
ま

し
ょ
う
。
機
関
紙
8
9
号
の
「
防
災
に
備
え
て
」

も
ご
参
考
に
し
て
く
だ
さ
い
。

　

今
冬
は
１
２
月
で
も
上
着
が
い
ら
な
い
く

ら
い
の
暖
か
い
日
が
あ
り
ま
し
た
が
、
１

月
か
ら
は
や
は
り
寒
く
な
り
ま
し
た
。
２

月
に
は
前
橋
市
で
も
９
セ
ン
チ
の
積
雪
が

あ
り
ま
し
た
。
久
し
ぶ
り
の
雪
で
し
た
の

で
車
の
運
転
も
雪
道
を
歩
く
の
も
と
て
も

慎
重
に
な
り
ま
し
た
。
一
方
で
梅
の
花
を

見
か
け
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。
少
し
ず

つ
春
が
近
づ
い
て
き
て
い
る
よ
う
で
す
。

　

今
年
度
も
あ
と
わ
ず
か
と
な
り
ま
し
た

が
、
３
月
に
行
事
を
予
定
し
て
い
る
団
体

も
あ
る
で
し
ょ
う
し
、
来
年
度
の
行
事
に

考
え
を
巡
ら
せ
て
い
る
団
体
も
あ
る
で

し
ょ
う
。
群
難
連
で
も
来
年
度
は
福
祉
バ

ス
を
利
用
し
て
研
修
旅
行
を
計
画
し
て
い

ま
す
。
決
ま
り
次
第
お
知
ら
せ
い
た
し
ま

す
の
で
、
ご
都
合
が
合
い
ま
し
た
ら
、
ぜ

ひ
ご
参
加
く
だ
さ
い
。
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第3種郵便物認可（毎月６回５の日・Ｏの日発行）

　　　　　　　　　　　

2024年２月23日発行

　

SSK増刊通巻第6023号

編
集
人
／
前
橋
市
新
前
橋
町
１
３
－
１
２

　

群
馬
県
難
病
団
体
連
絡
協
議
会

TEL

磁
（
０
２
７
）
２
５
５
－
０
０
３
５

　

発
行
人
／
東
京
都
世
田
谷
区
祖
師
谷
３
‐
１
‐
１
７
ヴ
ェ
ル
ド
ウ
ー
ラ
祖
師
谷
１
０
２
号
室

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
）

耐蝕

友達から送られてきた菌床、１

日３回霧吹きで水をかけると４

日目ぐらいに椎茸が出ました。

テーブルの上に置き楽しみなが

ら収穫できました。

自燦 今後の行事予定j

・群難連第51回定期総会

　　

と

　

き：６月30日（日）10時～12時

　　

ところ：県社会福祉総合センター

　　　　　　

８階大ホール

出前「難病よろず相談室Jin高崎

　

と

　

き：フ月21日（日）

　

ところ：高崎市（詳細未定）

※詳細については電話又はホーム

ページよりご確認＜ださい。

難病よろず電話相談室

難病患者の悩みや相談を、

難病患者の仲間が親切に応じます

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！

趣味でプリザーブドフラワーを

作っています。

友人にプレゼントすると、とて

も喜ばれます。

　　　　

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。ペットぱ写真・名前・性別・

コメント、大切なものにぱ写真・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

＜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

　

g-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。

　

6
0
歳
前
後
か
ら
身
体
も
頭
も
衰
え

を
感
じ
る
こ
と
が
多
く
な
っ
た
。
予

定
を
詰
め
込
み
過
ぎ
る
と
後
で
痛
み

や
疲
れ
が
出
て
く
る
。
元
々
賢
い
方

で
は
な
い
の
に
、
新
し
い
こ
と
も
な

か
な
か
覚
え
ら
れ
な
い
、
そ
れ
ど
こ

ろ
か
忘
れ
て
し
ま
う
。
必
要
に
せ
ま

ら
れ
る
事
は
、
頑
張
っ
て
こ
な
そ
う

と
思
っ
て
い
る
。

　

そ
こ
で
、
考
え
方
を
変
え
て
み
る

こ
と
に
し
た
。
ま
ず
年
末
の
大
掃
除

を
や
め
、
そ
の
時
々
で
や
る
こ
と
に

し
、
カ
ー
テ
ン
・
窓
回
り
な
ど
は
天

気
の
い
い
暑
い
時
期
に
や
る
こ
と
に

し
た
。
今
年
か
ら
思
い
切
っ
て
年
賀

状
で
の
新
年
の
あ
い
さ
つ
も
や
め
る

こ
と
に
し
、
年
賀
状
が
届
い
た
人
に

は
ス
マ
ホ
な
ど
で
御
礼
を
届
け
た
。

家
事
も
定
年
に
な
っ
た
夫
に
協
力
し

て
も
ら
っ
て
分
担
し
て
い
る
。
私
は

恵
ま
れ
て
い
る
と
思
う
。
周
り
の
人

に
感
謝
し
て
こ
の
一
年
も
過
ご
そ
う

と
思
う
。

　
　
　
　
　
　
　
　

〈
前
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磯
関
紙
編
集
否
員
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