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5 人が参加しました。 

▽32 歳、サバイバー。体調が悪い。成長ホルモンの分泌がなく注射を打っているが、病院

で診てもらっても原因がわからない。本人は情報を欲しがっている。会社はリモートワーク

が可能で自宅で寝ながら仕事をしているが、それができる職場でありがたい。 

親とすると、子どもにはどんな状況になっても生き抜く力を持ってほしい。子供はいくつに

なっても子供。心配の種は尽きないという話がありました。 

 

▽こども病院に面会に行くとき兄弟は病棟内に入れない。遊べる場所とか面倒を見てくれ

る人がいないだろうかという声に対して、先日病院長に話したところ親の会から声を上げ

てほしいということでした。そこで、病院に要望を出すにあたり全国の親の会に各病院の状

況を聞くことにしました。また報告します。 

 

▽4 月例会のご案内 

時間: 2023年 4 月 9 日 10：00-11：00 

Zoom ミーティング 

https://us02web.zoom.us/j/82869678511?pwd=ZlFzSzg4d1FhTFBpQjRDcGVoRVF1QT0
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ミーティング ID: 828 6967 8511 

パスコード: 937081 

 


