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と決めるのではなく、参加する方に企画から楽しんで頂こうという交流会の新しいかたち。小規模だか

らこそ、一人一人の意見がちゃんと聞けるというメリットもあります。 

みんなが参加できる患者会へ…  これから MS友の会の新しい名物になるといいですね！ 

 

いばらき UCD CLUB のトピックス 

いばらき UCD CLUB 菊地 俊雄 

平成 28 年 10 月 30 日（日）つくば市ふれあいプラザにてイベントを開催しました。 

 今回は IBD 患者も安心して食べられるパン作りに挑戦しました。 

ご指導いただいた方は、手捏ねパンサークル「たのしいなパンク

ラブ」代表の椎名裕美（しいなゆみ）先生です。椎名先生が IBD 向

けに考案された「かにかまオニオンブレッド」を作り、焼きたての

パンを味わいました。ベーコンやバターの代わりに、かにかまぼこ、

魚肉ソーセージ、こめ油を使用したパンです。捏ねて、発酵させて、

焼きあがって、試食して、一つ一つの工程に感激しながらのパン作

りでした。パン作りや試食をしながら、食べ物についての色々な悩

み事などにも話が弾みました。椎名先生は、ご指導をされながら別

メニューの「ツナカレーパン」を焼いて下さいました。トッピング

の具材は IBD 患者向けに材料を工夫したもので、IBD 患者向けのレシ

ピ集を参考に、椎名先生がアレンジして下さいました。こちらも感

激するほどの美味しさで、具材も工夫次第で色々

と楽しめることを実感しました。 

そして、今回のもう１つの企画は「まんぞく君」

の試食会です。今回のために「まんぞく君」を通

信販売しているエームサービス株式会社より 6 種

類のレトルト食品としょうゆラーメンを提供して

いただきました。「ビーンズバーグ」、「ビーンズボ

ール」をその場で試食し、「カレー」、「ハヤシ」、「シ

チュー」、「ミートソース」、「ラーメン」はお土産

として自宅で味わっていただくことにしました。     

体調悪化が不安で普段は食べ物を我慢している方

が安心して試食をしている様子が印象的でした。 

IBD 患者にとって食べることは不安もあり、皆が悩むところです。体調維持のために食事制限をするこ

とは必要ですが、体調が良くて食べれそうなときは、食べることを楽しむことも病気と長く付き合うため

には必要なことだと思います。今回のイベントをきっかけにして、工夫をしながら食べることを楽しみた

いものです。 
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大井川さんを偲んで 

茨難連理事で日本リウマチ友の会茨城支部の大井川ヨシ子様が 10 月 10 日にお亡くなりになりました。

9 月に心臓の手術をされ、退院を待ち望んでいた中で突然の訃報を聞いた時は、ただ驚くばかりでした。

大井川さんは平成 19 年から茨難連の理事を務められ、21 年には副会長を務められました。リウマチ友の

会では長い間支部長を努められました。この間、様々な行事や活動において活躍され、難病部会では見舞

金、難病フェスタ準備の中心になって頂きました。役員会で話しがもつれた時にはいつも的確な発言をし

て頂き、何度助けられた事か。難病フェスタ 2015 のアトラクションでは林芙美子作「放浪記」の朗読を

聞かせて頂きました。大井川さん、大変お世話になり有難うございました。大井川様のご冥福をお祈りし

ます。 

 

 「茨難連」の活動日誌（H28 年 9 月～H29 年 2 月）   

 28 年 9月 16 日：難病部会              29 年 1月 16 日：愛の募金贈呈式 

    9 月 25 日：疾患別地域交流事業（ＭＳ）        2 月 5日：役員会 

9 月 28 日：鉾田保健所講演会（相談員派遣）      2 月 11 日：イオン黄色いレシート行動 

9 月 30 日：日立保健所講演会（相談員派遣）      2 月 22 日：テレフォン相談員研修会 

10 月 2 日：役員会  

10 月 4 日：イオン黄色いレシート贈呈式 

10 月 5 日：テレフォン相談員研修会 

10 月 9 日：難病フェスタ 2016 

10 月 16 日：茨城町難病患者交流会 

11 月 4 日：竜ヶ崎保健所講演会（相談員派遣） 

11 月 6 日：疾患別地域交流事業（筋無力症） 

11 月 6 日：いばらきまつり（国会請願署名） 

    11 月 13 日：疾患別地域交流事業（喘息） 

11 月 22 日：つくば保健所講演会（相談員派遣） 

       11 月 26 日：疾患別地域交流事業（心臓病） 

    12 月 3日：役員会  

    12 月 14 日：テレフォン相談員研修会 

    12 月 16 日：茨難連と県との懇談会（第 17回）県庁 9階会議室 

「茨難連」今後の大まかな予定 

29 年 3 月 3 日：難病対策地域協議会（土浦保健所） 

3 月 4日：第 2回ピア相談員研修会 

3 月 11 日：疾患別地域交流事業（いばらき UCDCLUB） 

     4 月 2日： 役員会 

     5 月 14 日：第 35回定期総会 

     5 月 29 日：国会請願行動 

10 月 29 日：難病フェスタ 2017 
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広告掲載に協力を頂きました。以下加盟団体一覧の前までは広告です。 
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なるしま内科医院なるしま内科医院なるしま内科医院なるしま内科医院    
    

当院は、膠原病、リウマチ性疾患を専門とした内科系診療所です。当院は、膠原病、リウマチ性疾患を専門とした内科系診療所です。当院は、膠原病、リウマチ性疾患を専門とした内科系診療所です。当院は、膠原病、リウマチ性疾患を専門とした内科系診療所です。    

当院の院長は医大を卒業後、当院の院長は医大を卒業後、当院の院長は医大を卒業後、当院の院長は医大を卒業後、３０３０３０３０年以上にわたって膠原病、リウマチと闘う年以上にわたって膠原病、リウマチと闘う年以上にわたって膠原病、リウマチと闘う年以上にわたって膠原病、リウマチと闘う    

患者さんの診断・治療に当たってきました。患者さんの診断・治療に当たってきました。患者さんの診断・治療に当たってきました。患者さんの診断・治療に当たってきました。    

    

院院院院        長：成島勝彦（茨城県膠原病友の会顧問医、リウマチ専門医）長：成島勝彦（茨城県膠原病友の会顧問医、リウマチ専門医）長：成島勝彦（茨城県膠原病友の会顧問医、リウマチ専門医）長：成島勝彦（茨城県膠原病友の会顧問医、リウマチ専門医）    

    

診療科目：内科、リウマチ科、アレルギー科診療科目：内科、リウマチ科、アレルギー科診療科目：内科、リウマチ科、アレルギー科診療科目：内科、リウマチ科、アレルギー科    

    

診療時間診療時間診療時間診療時間    

    月月月月    火火火火    水水水水    木木木木    金金金金    土土土土    

9:009:009:009:00～～～～12:0012:0012:0012:00    ○○○○    ○○○○    ○○○○    休休休休    ○○○○    ○○○○    

14:0014:0014:0014:00～～～～18:0018:0018:0018:00    ○○○○    ○○○○    ○○○○    休休休休    ○○○○    ○○○○    

    

休診日：木曜・日曜・祝日休診日：木曜・日曜・祝日休診日：木曜・日曜・祝日休診日：木曜・日曜・祝日    

    

案内地図案内地図案内地図案内地図    
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茨城県難病団体連絡協議会茨城県難病団体連絡協議会茨城県難病団体連絡協議会茨城県難病団体連絡協議会    加盟団体一覧加盟団体一覧加盟団体一覧加盟団体一覧 

◎ 各団体への入会の申し込みならび行事等に関するお問い合わせは、各事務局あてにご連絡ください。 

◎ 個人会員の申し込み、その他については茨難連事務局までお気軽にお問い合わせください。 

 

医学が進歩した今日においても原因不明ないしは治療法の確立し

ていない病気がたくさんあります。そのような病気の患者さんや家

族の皆様のさまざまな悩みや疑問にお答えしたり、一緒に考えるの

が「難病連テレフォン相談」です。このテレフォン相談は、茨城県の

委託による「難病相談・支援センター地域交流活動事業」の一環とし

て、茨難連が行なっているものです。 

団体名及び代表者名 事務局・住所等 

茨城県腎臓病患者連絡協議会 

会 長 鈴木 勝 

〒310-0851 水戸市千波町 1918 茨城県総合福祉会館３階 

TEL 029-244-2825 FAX 029-244-2813 

全国筋無力症友の会茨城支部 

 支部長 前田 妙子 

〒302-0024 取手市新町 1-6-1-305 

TEL&FAX 0297-73-1518 

全国パーキンソン病友の会 

茨城県支部 

支部長 植本 泰久 

〒301-0856 龍ヶ崎市貝原塚町 3552-6 

TEL&FAX 0297-64-3546 

茨城県心臓病の子どもを守る会 

会 長 宇佐美 幸枝 

〒310-0836 水戸市元吉田町 2236-5（佐々木 方） 

TEL&FAX 029-246-2960   E-mail: iba_mamoru@yahoo.co.jp 

全国膠原病友の会茨城県支部 

支部長 千葉 洋子 

〒310-0905 水戸市石川 3-4180-1 

  TEL&FAX 029-254-6776  E-mail: y-chiba32@jade.plala.or.jp 

日本てんかん協会茨城県支部 

     代 表 鈴木 宏哉 

〒311-1125 水戸市大場町 2330-4 

TEL&FAX 029-269-4084 E-mail:info@akari-chan.com 

茨城喘息患者の集い 

「いばらき野バラの会」 

 会 長 村野 茂 

〒300-0834  土浦市小岩田東 2-9-12  

TEL&FAX 029-822-4405  E-mail: murano-s@kej.biglobe.ne.jp 

日本リウマチ友の会茨城支部 

  支部長 小野 洋子 

〒300-1205 牛久市東大和田町 119-6 

TEL&FAX 029-801-9674 

全国ＭＳ友の会茨城支部 

支部長 桑野 あゆみ 

〒306-0421 猿島郡境町染谷780-2（齋藤 方）  
TEL&FAX 0280-86-5044  

いばらきＵＣＤ ＣＬＵＢ 

代表 菊地 俊雄 
〒310-0842 水戸市けやき台1-112-3（吉川 方） 

TEL 029-246-2285 

日本ＡＬＳ協会茨城県支部 

支部長 海野 佶 

〒306-0221 古河市駒羽根 712-16 

TEL&FAX 0280-92-5244 

茨城県ダウン症協会 

       会 長 渡辺 千代子 

〒305-0856 つくば市観音台 1-36-14 （百渓 方） 

TEL&FAX 029-836-3990 E-mail: office@idsa.sakura.ne.jp 
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◎ この会報は、赤い羽根共同募金の配分を受けて作成しました。 
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