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№ 24 

〒862-0901 

熊本市東区東町 4 丁目 11-1 
(財)熊本県総合保健センター3Ｆ 

  096-331-0555 

FAX 096-369-3080 

 

 

   

 

 

  

 

 

 

 

                  

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

◎参加された方の感想◎ 

・当事者のお話をもっと聞きたいと思いました。実際の病

状などはわからないことが多いので、普段から症状など

を確認する事は大事だと思いました。ストレスや環境要

因も病気に関ってきている事もわかったので、内面につ

いても理解する事が必要だと感じました。 

・本当に「あなた」が使える福祉サービスになるよう、各

関係機関が制度をしっかり理解してくれる事を望みま

す。困っているその時に必要な支援が提供できる事業所

の確保、人材の養成が早急に必要だと感じています。 
芦北のうたせ船 
 
紺碧の不知火海に、真白い帆をいっぱいにふくらま

せて滑っていくうたせ船。 

遠くから見ると白いドレスでおしゃれした「海の貴

婦人」のような優雅な姿で、魅了してくれます。う

たせ船は不知火海のシンボルです。 

 大きな４本のマスト、前後に突き出した２本の竹

に張った大小九つの帆に風を漲らせ、潮の流れに身

をまかせて、大海原に風とともに浮かびます。 

 漁法は、海の底に入れた網に仕掛けがあり袋状に

なった７つの袋網で海の底の獲物を引き揚げる伝統

の底引き漁法です。 

母港は、佐敷港内の計石港。 

 計石港は慶長２年にオランダ船が寄港した記録も

残る、昔からの海の要衝の港。今ここに２０数隻の

うたせ船が活躍しています。 

晴れた日２０隻あまりのうたせ船が、不知火海にた

ゆたう姿は、自然に逆らわない暮らしと海の原風景

そのものの絵巻を見る思いです。 

芦北町観光協会ＨＰより 

 

熊本探訪 

浅川正二 氏 撮影 

障害者総合支援法についての研修会 
～待ってました！難病の「あなた」が使える福祉制度～ 

日時：平成２５年７月１１日(木)13：30～16：00 

場所：財団法人 熊本県総合保健センター大研修室

参加者：１６３ 名 

 

＊制度について  

 熊本県健康福祉部子ども・障がい福祉局障がい者

支援課 課長補佐  橋本 裕 氏 

＊当事者の体験談   （全身性ｴﾘﾃﾏﾄｰﾃﾞｽ 患者さん） 

＊医師の立場から 

 熊本リウマチ内科  院長 坂田 研明 先生 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

患者・家族、行政関係者、福祉関係者が 

一堂に会し学び合いました。 
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日時：平成２５年７月２７日（土）13:00～16:00 

場所：ウェルパルくまもと 大会議室 

主催：熊本県難病相談・支援センター 

   ＮＰＯ法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会 

参加者： ７３名 

 

◇活動紹介 

『慢性疾患セルフマネジメントプログラムについて』 

  武田 飛呂城さん 

  ＮＰＯ法人日本慢性疾患 

セルフマネジメント協会事務局長 

◇ワークショッフﾟ参加体験談 

・ パーキンソン病（６０代男性） 

・ 進行性核上性麻痺（６０代男性） 

・ 大動脈炎症候群（４０代女性） 

・ 後縦靭帯骨化症（７０代男性） 

・ 線維筋痛症など（４０代男性） 

・ 強皮症・がん（６０代女性） 

◇みんなを元気にする音楽 

 *第６回もやい音楽祭 受賞について 

 *みんなで歌いましょう♪ 

Ko-Koさん 

（Sakura Music Land ﾋﾟｱﾉ、ﾎﾞｰｶﾙ、ﾎﾞｲｽﾄﾚｰﾆﾝｸﾞ講師） 

体験者が語る 

みんなを元気にするセルフマネジメント 

◎参加された方の感想◎ 

・体験談がいつもの年よりたくさん聞けて良かっ

た。そのことで、セルフマネジメントの必要性

を実感できた。家族の受講者が増えると、病気

の理解度が高まるかなと感じました。 

・体験者が話してくださる大切さがわかる良い会

でした。ありがとうございます。毎日考える病

気のことですが、いろいろな考え・いろいろな

方々…大変ためになりました。 

・病気になり、将来を不安に思う日々を過ごして

いますが、６人の方の体験談を聞いたことによ

り、少しだけ前向きに頑張って生きていこうと

いう気持ちになれました。 

・各自の体験談を聞いて、自分とかさなる所があ

り胸がつまりました。１つずつ、いろんな事を

乗り越えて日々を過ごしてこられたのだと思

います。私自身もワークショップに参加し、少

しずつ病気と向き合い、前向きに気持ちを持っ

ていきたいと思います。 

・日常を離れ、心がホッとできました。Ko-Koさ

んの歌声、お話もすばらしかったです。体験談

には感動しました。セルフを受けて活躍してい

る仲間の存在に勇気をもらいました。 

・もっともっと大変な思いをされているだろう

方々が、強く前向きに生きておられる姿に、私

ももっと強く素敵な女性になれる！と思いま

した。セルフマネジメントプログラムを受ける

のが楽しみになりました。 

今年のシンポジウムでは、まずは前半部、ワークショップ参加者に体験談をお話ししていただくことをメインに、6 名の方にお

話いただきました。体験談からは、みなさんの病気の発症から今日までのあゆみや、普段の日常生活、そして本会のワーク

ショップと出会って変わったことなどが伝わり、会場はとてもあたたかい雰囲気に包まれました。あの人もがんばっているか

ら、私もぼちぼちがんばろう、そんなゆるやかな思いが広がったように思います。また、後半部ではKo-Ko さんによるキーボ

ード演奏と歌があり、Ko-Ko さんのオリジナル曲から、昔懐かしい童謡、愛唱歌まで、みんなで歌いました。特に、Ko-Ko さん

の Te to Te to Te という曲では、会場中が手をつなぎ、お互いを感じながらのひとときとなりました。（CDSMP事務局長武田） 
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私は、難病相談支援センターでは「はるちゃん」。

セルフのワークショップでは「はるかぜ」といいま

す。年は６２歳です。 

 私の病気はパーキンソン病です。発症したのは５

８歳のときで、その前には５６歳で心臓の手術（大

動脈弁狭窄症による弁置換）をしています。それ以

前には４５歳の時甲状腺機能亢進症（いわゆるバセ

ドウ病）の治療もしました。さすがの私もパーキン

ソン病と診断された時は、目の前が真っ暗になりま

した。今まで聞いたこともないような病名でこの先

どうなるのかと妻共々不安な日々を送る毎日でした。

どんな病気なのかいろいろ調べましたが、死にはし

ないが体が段々と不自由になり、最後は寝たきりに

なって自分では何もできなくなる病気で難病に指定

されている事がわかりました。 

パーキンソン病患者会が熊本にもあることがわか

り、会長さん宅に相談に行きました。いきなり訪問

した私に親切に対応していただき、「なんさままず

難病相談支援センターにいってみなさい」と言われ、

県の難病相談支援センターに行きました。今までそ

んなところがあるのも知らなかった私ですが、田上

所長始め、相談員の皆さん笑顔で真剣に話を聞いて

くださいました。所長から「ちょうどセルフマネジ

メントのワークショップの募集をやってるから受け

てみらんね」と言われ、横文字でなんだか訳のわか

らんだったけど、今の自分を変えなければと思い受

けることにしました。 

リーダーのお二人と、メンバーは男女あわせ１０

人くらいだったと思います。リーダーのかたたちも

病気を持っておられる。メンバーも病気は違うけれ

ど難病で苦しい思いをしている方達や、医療業務に

従事して共に学んでいこうという人もいました。最

初は緊張していましたが、自己紹介等してそれぞれ

呼ばれたい名前で呼び合ううちに打ち解けてきまし

た。そこで分かった事は、自分だけが苦しい思いを

してるんではなく、より苦しい思いをしてどうにか

したいと思ってきている人ばかりであるということ

でした。「病気を受け入れる」「病気と共に生きて

いく」、言うのは簡単ですが気持ちを切り替えるま

では時間がかかりました。しかし、ワークショップ

に参加していくうち、くよくよしててもどうにもな

らない、今を、そしてこれからをどう前向きに生き

ていくか、と考えるようになりました。それは、毎

回ワークショップの最後に行うアクションプランで

次回まで達成可能なアクションをやることです。そ

れを毎週するうち、自信が出てきました。なんとい

っても、最終日になるとメンバーとの絆が芽生えて

きて前向きに物事を考えるようになってきました。

今は、セルフマネジメントを受けてよかったです。 

それに、仲間も出来ました。去年の８月、セルフ

マネジメントのリーダー研修に挑戦してみました。

遠くは東京、名古屋、大阪からも参加され、マスタ

ートレーナーの厳しい指導のもと全員合格し、１０

月には仮免リーダーとしてセルフマネジメントのワ

ークショップをしろくまさんと先輩リーダーのかず

ちゃんと開催し、参加されたメンバーの方達と共に

自分もメンバーの気持ちで６週間過ごして来ました。

最終日にメンバーの方から、「あ～参加して良かっ

た！悲観的な事ばかり考えていたけど、病気に前向

きに取り組む気持ちがわいてきた」と言われた時、

セルフマネジメントをやってきてよかったなーと思

いました。 

しかし、世の中そうは甘くありませんでした。今

年４月７日大量の吐血、下血で意識がもうろうとな

り、救急車で病院に運ばれ、緊急入院しました。病

名は出血性胃潰瘍と診断され、４０％近い出血で危

ないところでしたが、医療スタッフの適切な対応と

大量の輸血でどうにか助かることが出来ました。集

中治療室では看護スタッフの日夜を問わず、笑顔で

テキパキと対応されたのが印象に残りました。 

しかし、小心者の私はまた落ち込みました。「癌

じゃなかどかね？これに癌どんなるなら目も当てら

れん」等病院のベッドで夜な夜な寝れませんでした。

そんな私を支えてくれたのは、家族はもちろんのこ

と、セルフで出会った仲間や、上益城患者会ゆうじ

ん喜びの会、そして、難病相談支援センターの皆さ

ん達でした。不幸中の幸いで組織検査の結果異常な

しとの事だったので一安心しましたが、今退院して

難病相談支援センターでお世話になってますが、も

う一度セルフマネジメントの「病気と共に生きる」

に取り組んでいきます。 

人間いつかは死ぬのです。それまでぐじぐじ考え

ながら生きるのか、それとも前向きに病気と向き合

って、くいのない人生を送っていくのか。 

セルフマネジメント、皆さんいつやりますか。 

やるなら、いまでしょう！！ 

    

体験発表（原稿） 

『難病と共に生きる』 
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・ ピアカウンセリング体験 

 ３つの約束 

１．時間を対等に分ける  

２．批難・否定・アドバイスはしない  

３．ここで話したことは他で話さない 

・ ピアサポートをする際の注意点 

日時：平成２５年６月１３日（木）13：30～15：30 

場所：熊本県難病相談・支援センター 多目的室 

参加者： ２２名 

出演者： 

 ・アントニオバンド（病院内ボランティア活動） 

 ・森田勝美さん（個人）＆ 

本田雄二さん 

「ゆあみらい」ﾌｫｰｸｷﾞﾀｰ＆ｵｶﾘﾅ教室主宰 

◎参加された方の感想◎ 

・心が癒されるコンサートでした。これからも頑張って

ください。時々、また聴きたいです。 

・とても楽しい時間でした。 

・日頃のモヤモヤ・イライラのいいリセットになりまし

た。 

・いつ来ても、帰りはさわやか、気分が晴れます。あり

がとうございます。 

 

★ピアカウンセリング講座 

ｐａｒｔ１★ 

日時：平成２５年６月２７日（木）13：30～16：00 

場所：熊本県難病相談・支援センター 多目的室 

講師：ヒューマンネントワーク熊本 山下紘史 氏 

参加者： ２３名 
 

★九州看護福祉大学 学生との交流★ 

日時：平成２５年５月２８日（火）13：30～15：30 

場所：熊本県難病相談・支援センター 多目的室 

参加者：当事者２名、学生１２名、先生５名 

今年で７年目になりました、看護学生との交流会。 

今年は多発性硬化症、下垂体機能低下症の患者さん

から体験談をうかがい、疾患についての理解など深

める機会となりました。 

今年度は前年度までにピアカウンセリング講

座を受講したことのある方や、患者会等におい

てピアカウンセリングを使って交流会をすすめ

ていきたいと考えていらっしゃる方と、対象を

絞って開催いたしております。 

６月が１回目、９月２６日が２回目、３回目を

１２月５日に予定しております。 

 （状況）        （患者さんの思い） 

９年前、手足のしびれ・・・・疲れかな？ 

    整形外科受診 

     ⇓ 

視力障害（パタッて見えなくなる） 

近所の眼科受診  ・・・・・夜勤が難しくなる 

     ⇓ 

大学病院受診 

難病発覚！５０日間入院・・・それでも治ると思ってた 

     ⇓ 

再発・寛解を繰り返す・・・・腹をくくった 

     ⇓ 

難病支援センターでの同病の方との交流 

 

体験談を聞き、グループでのまとめ（一部抜粋） 

家族だけの 

交流会もあって

もいいかも 

 

障害者手帳を持

っていない人が

結構いる 

 



 - 5 - 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

  

 

 

 

 

 

 

日時：平成２５年９月１２日13：30～15：30 

場所：熊本県難病相談・支援センター 多目的室 

参加者： ２１名 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

◎参加された方の感想◎ 

・自分だけが苦しいと思っていましたけど、何人

も同じ病気の方がおられて、気強く思えまし

た。 

・皆さんの苦しみは立場・病名違えども、同じだ

なと思いました。 

・同じ病気の人の話を聞けてよかった。 

 

 

日時：平成２５年９月２６日13：30～15：30 

場所：熊本県難病相談・支援センター 多目的室 

講師：ヒューマンネットワーク熊本 山下紘史 氏 

参加者： ２０名 
 

★呼吸器系疾患  

患者・家族の交流会★ 

★ピアカウンセリング講座 

ｐａｒｔ２★ 

≪リンパ脈管筋腫症（LAM）とは≫ 

異常な平滑筋細胞（LAM 細胞）が、肺、リンパ節、

腎臓などでゆっくりと増えてくる全身性の病気で

す。ほとんどは妊娠可能な女性に発症すると言われ

ています。肺では LAM 細胞が増加し、さらにのう

胞と呼ばれる小さな穴が生じ、その結果、呼吸が苦

しくなります。進行すると呼吸不全と言う状態にな

り酸素が必要になります。 

≪サルコイドーシスとは≫ 

原因不明の多くの臓器に発症する疾患です。この病

気は、全身のいろいろな臓器（頻度が高いのは両側

肺門リンパ節、肺、眼、皮膚、唾液腺、心臓、神経、

筋肉など）に、結核によく似た病巣を作ります。一

般にそのような病巣は「非乾酪性類上皮細胞肉芽腫」

と呼ばれています。 

～交流会の中でのひとこま～ 

＊体重の減少、食事に関して＊ 

 Q：呼吸が苦しく思うように食事がとれな 

い、薬の量が多く服薬だけでおなかいっ 

ぱいになる 

→体重減少になりやすい 

 案：なるべく皆と一緒に食事を摂る。時間に

縛られずおなかがすいた時に食べる。 

＊息苦しいとき＊ 

 Q：動くと呼吸が苦しくなる 

 案：５分動いたら休憩（横になる等）の繰り

返し。家族の力を借りる。 

＊運動＊ 

 Q：運動をしたいが、なかなか思うようにい

かない 

 案：外に出るだけでも気持ち・気分が違う。 

＊主治医とのコミュニケーション＊ 

 Q：いつも忙しそう。診察の時間が短く質問

しづらい。 

 案：聞きたい事をメモにして持っていく。 

 Q：病気についていろいろと聞きたいが、医

師との関係を壊したくないので聞きづ

らい。 

 案：疑問を主治医に尋ね、その際に自分の気

持ちや希望もつたえる。  

＊ピアカウンセリングの基本 

＊ピアカウンセリングの“癒し”のしくみ 

＊ピアカウンセリングの有効性、あやうさ 

＊デモンストレーション 

＊セッション 
★多発性硬化症 

     患者・家族の交流会★ 

日時：平成２５年１０月８日（火）13：30～15：30 

場所：熊本県難病相談・支援センター 多目的室 

 

今回は台風と重なり 

“延期”となりました。 
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講師：熊本大学発生医学研究所 幹細胞誘導分野 

      教授   江良 択実 先生 

日時：平成２５年１０月６日（日）13：30～15：30 

場所：（財）熊本県総合保健センター管理棟３階 大会議室 

参加者： ４５名 

◎参加された方の感想◎ 

・本日はありがとうございました。病気への不

安をいつも抱えている中で、iPS細胞のことを

知り、勇気付けられました。1日も早い治療法

の発見を待っています。 

・iPS細胞について、わかりやすく講演していた

だいたので、参加してよかったと思います。

病気に対して薬ができ、完治！ということも

可能性としてゼロではないと最近は思うよう

になりました。（発症した時は、とても考え

られませんでしたが）これからも研究を頑張

っていただきたいと思います。 

・iPSを用いた未来の治療と期待を寄せる患者さ

まの気持ちが見て取れました。iPS技術が実用

化・保険診療適用となり、必要な方に治療が

行き届いて欲しいです。 

・前回に続き今回もわかりやすく講演していた

だきありがとうございました。少しずつです

が、希望をもって頑張っていきたいと思いま

す。 

・iPS細胞の話を聞いてみたいと思ってきました

が、わかったようなわからないような、とて

も難しいです。 

・iPS細胞の研究をわかりやすく説明していただ

き、良かったです。薬のない難病に明るい未

来の希望ができました。 

・ためになる話でした。希望が持てた。体調が

良い時は次回の講演会にも出席します。 

・とても勉強になりました。iPSで早く難病の治

療ができることを期待します。 

 

『iPS 細胞を使った難病研究の未来』と題しご

講演いただきました。 

わたしたちの体は一つ一つの細胞が集まって

構成されている、ということに始まり、幹細胞

の種類について、iPS細胞の歴史について、iPS

細胞の作製について、iPS 細胞を用いた現在の

難病研究の現状・未来についてなど、わかりや

すくご講演いただきました。 
 

＜ 講演内容 ＞ 
 

細胞（さいぼう） 

 

幹細胞、人工多能性幹細胞（iPS 細胞） 

 

iPS 細胞を利用した治療 

 

iPS 細胞を使った研究の実際 

 

iPS 細胞研究の現状 
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講師：熊本リウマチ内科  院長  坂田 研明 先生 

日時：平成２５年１０月１７日（木） 13：30～15：30 

場所：熊本県難病相談・支援センター 多目的室 

参加者： ４８名 

 

◎参加された方の感想◎ 

・同じ病気の方とお話しが出来て、自分ばかり

じゃないという思いで元気をもらいました。

うまく病気につき合って行こうと決心いたし

ました。今日は本当に先生のお話しが聞けて

有難うございました。 

・主治医の診察室の前の貼り紙で、今日の講演

会のことを知りました。思いきって来て良か

ったです。いろいろな学びをさせていただき

ました。情報を病院に置いてくださってあり

がとうございました。膠原病という慢性疾患

と上手につきあって、しっかり生きていける

ように、頑張ります。 

・先生のお話、とても参考になりました。毎年、

本の紹介もありがたいです。心の持ち方、と

ても大切なことがわかりました。 

・家族の理解がとても大切だと思いました。良

い機会に恵まれて大変嬉しく学べました。 

・先生の最後の話も、とても考えさせられました。

看護師さんのお話しもよくわかり、とても大切

なことだと思います。 

膠原病医療講演会・交流会 

（全身性ｴﾘﾃﾏﾄｰﾃﾞｽ、強皮症、皮膚筋炎・多発性筋炎、結節性動脈周囲炎、 

悪性関節ﾘｳﾏﾁ、混合性結合組織病、大動脈炎症候群、ベーチェット病など） 

 

≪膠原病とは≫ 

ひとつの病気の名前ではなく、下記に示しました１５

の疾患を含む一連の疾患を総称していう言葉です。 

・ベーチェット病  ・全身性エリテマトーデス（SLE） 

・強皮症  ・多発性筋炎、皮膚筋炎  ・結節性動脈

周囲炎（結節性多発動脈炎、顕微鏡的多発血管炎） 

・大動脈炎症候群（高安動脈炎） ・悪性関節リウマチ 

・ウェゲナー肉芽腫症  ・混合性結合組織病 

・シェーグレン症候群  ・成人スティル病 

・アレルギー性肉芽腫性血管炎（チャーグ・ストラウス

症候群）  ・側頭動脈炎  ・抗リン脂質抗体症候群 

・好酸球性筋膜炎  

≪坂田先生がご紹介くださった書籍≫ 

いまを生きる言葉「森のイスキア」より 

～佐藤 初女 著～ 

内容紹介あるがままの自分を受け止めてもらえれば、自

然と心は通い合える！心が活きかえる！ 

青森県の岩木山麓にある「森のイスキア」は、学校や会

社、家庭のなかで心が傷ついた人たちが多く訪れ、著者

自らが心をこめて作る手料理で、元気を取り戻して帰っ

ていくところです。本書では、どんな思いで「森のイス

キア」を開設するに至ったのか、生きていくためには何

を大切にしているのか、生命をつなぐ「おむすび」の作

り方などを紹介された本です。 

膠原病ピアサポート ぴあぴあ のご案内 
◇毎月第３木曜日 午後 1 時半から 3 時半 

◇熊本県難病相談・支援センター 多目的室 

◇参加費無料 

◇問合せ先：熊本県難病相談・支援センター 

 096-331-0555 

 

 

 

日々の生活の中で気になっていることを 

話しあってみませんか？ 

＊同じ病気の人と会って話したい 

＊他の人はどんな治療をしているの 

＊仕事や結婚、出産のことも話したい 

＊体が辛いとき、家族にもわかってほしい 

熊本リウマチ

内科より 

「リウマチ 

エキスパート・ 

ナース」の方も

ご一緒にお話

下さいました 
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セルフマネジメントワークショップのご案内 

 

◇会場：健康保険人吉総合病院（人吉市老神町35） 

◇日時：第１回・・・平成２６年１月１７日（金） 

     第２回・・・１月２４日（金） 

     第３回・・・１月３１日（金）  時間はすべて 

     第４回・・・２月７日（金）  13：30～16：00 です 

     第５回・・・２月１４日（金） 

     第６回・・・２月２１日（金） 

◇申込締切日：平成２６年１月６日（月） 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
熊本県難病相談・支援センター  

〒862-0901 

 熊本県熊本市東区東町 4-11-1 

（財）熊本県総合保健センター管理棟3F 

 TEL（096）331-0555 ／ FAX（096）369-3080 

 E-mail  nanbyo-0555@extra.ocn.ne.jp 

  ＨＰ  http:// kumamotonanbyou-center.org/ 

 

今後の予定 

        

 

＊１１月７日（木） 

「内分泌系疾患医療講演会・交流会」 
～下垂体機能低下症、クッシング病、先端巨大症、ＰＲＬ分泌異常症、

ゴナドトロピン分泌異常症、ＡＤＨ分泌異常症、下垂体性ＴＳＨ分泌異

常症など～ 

講師：熊本大学大学院生命科学研究部 小児発達学 

 助教 間部 裕代 先生 

 

＊１１月１９日（火） 

 「多発性硬化症交流会」 

 

＊１１月２８日（木） 

「難病の排泄・排尿障がいについての研修会」 

講師：独立行政法人国立病院機構 熊本南病院 

   「出張健康教室講座」担当医師 

 

 

 

＊１２月５日（木） 

「ピアカウンセリング講座ｐａｒｔ３」 

講師：ヒューマンネットワークくまもと 

     山下 紘史 氏 

 

＊１２月１２日（木） 

「音楽を楽しもう」 

 講師：あおば病院 音楽療法士 

     松本 沙希 先生 

 

 

＊１月９日（木） 

「新年のつどい」 

「かるた」「福笑い」など、昔ながらのお正月の

遊びを取り入れ、交流会をします 

 

＊１月２３日（木） 

「就労を語ろう」 

 

 

＊２月１３日（木） 

「難病のある方の介護相談・こころの相談」 

 

＊２月２７日（木） 

「希少難病交流会」 

 

会場はすべて 

熊本県難病相談・支援センター多目的室 

時間は午後１３：３０～１５：３０ です。 

 

 

日本ハンチントン病ネットワーク 

九州交流会のご案内 

25 11 4  

     13 00 17 00 12  

 

  

FAX 096- 373- 5480 

 

ファブリー病交流会のご案内 

13 15  

  

 

 

 

096- 331- 0555 

Fabry NEXT  

センター後援の行事案内 


