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★ＪＲＰＳユースへ　

ようこそ！！★
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「ユース」は、１６～３５歳の方を対象とした、ＪＲＰＳ（公益社団法人日本網膜色素変性症協会）の部会です。進学・就職・結婚・転職といった人生の節目を控えた世代の全国にいる患者がつながり交流をしています。メーリングリスト・LINEグループ・ZOOMなどのツールを利用したオンラインでの情報交換や交流会を行ったり、夏合宿をはじめとしたイベントの場で同世代の仲間と親睦を深めています。
ぜひ、ユースの活動に参加してみませんか？
本パンフレットでは、ユースのメンバー構成や主な活動、今在籍しているメンバーの声、そして入会方法についてご案内します。

※詳しい入会方法は、本文最後の「５．入会方法」をご覧ください。

１．　メンバー構成などの特徴
本部会は2004年度に創設されたJRPSの専門部会です。2021年現在のメンバー数は約70名ほどで、25歳以上の方が約85％と働いている世代が多いですが、学生さんも相当数います。
エリアとしては関東のメンバーが約半数と多く、次いで中部が2割、関西1割、九州1割といった状況です。
２．　主な活動
■オンライン
ML（メーリングリスト）やLINEグループを活用した情報交換や、ZOOMを利用してオンライン交流会を定期的に開催しています。
困っていることや疑問に思っていることをMLやLINEで発信して他のメンバーから工夫や体験談、その他に支援機器・福祉制度等の情報をもらったりしています。また、定期的なオンライン交流会では全国のメンバーと直接話をしてワイワイと交流しながら親睦を深めています。
「ML（メーリングリスト）」・・・MLと呼ばれる専用のアドレスにメールを送ると、MLに登録されているユースメンバー全員にそのメールが送付されます。イベント情報の案内はMLから入手できます。
「LINE」・・・LINEグループ機能を活用してユースLINEグループを運営しています。（希望者のみグループに参加）MLよりハードルが低い分、手軽にメンバーに疑問を投げかけたりすることができます。
■オフライン

毎年、様々なイベントを行っていますが、代表的なものは「夏合宿」で、全国のメンバーが集う宿泊交流会です。例年２０～３０名のメンバーが参加しており、同世代の仲間と、学び合い、語り合いながら交流を深めています。

他にも、「料理教室」や「ブラインドスキー」、「忘年会」、「卒業旅行」など楽しいイベントが盛りだくさんです。
■活動の特徴
活動の主体は「メンバーひとりひとり」と考えており、各イベントの準備や運営はメンバーの有志が集まり「実行委員会」にて行います。実行委員は準備や当日の運営など大変なこともありますが、終わった後の達成感はひとしおです！ 
既存の活動以外にもメンバーの声を聞いて、新しいイベントやプロジェクトを立ち上げたりなど、柔軟な運営を心がけています。
３．　メンバーの声　

■入会したきっかけ
・病気がわかり将来がとても不安だった。同世代の同病者がどんな仕事をしてどう生きているか知りたかった
・就活時期に、どう行動すればよいか、働くイメージがもてず不安だった
・周囲に同病者はいたが「同世代」となると皆無で、心細かった
・日常生活で困ることが多かったので、役立つ情報がほしかった
 ■入会してよかったこと
・病気に負けず、とても明るく前向きなメンバーが多くいて、元気をもらえた
・周囲に言えないことも自然に口に出せたり、共感してもらえて嬉しかった

・病気のことで辛いことがあっても、仲間も頑張っているから頑張ろうという気持ちになった
・見えにくくなって諦めていたアウトドア企画（スキー、BBQ）などに参加し楽しむことができた
・福祉制度や年金制度、支援機器などの情報を入手できた

４．　部会長からのメッセージ
私自身、高校生の時に網膜色素変性症を診断された時、大変ショックを受けたことを覚えています。スポーツが好きでしたが、見えづらいことから周りの人が当たり前にできることができず、落ち込むこともありました。当時は同じ境遇の人を知らなかったので、悩みは誰にも相談できず孤独を感じていました。

就職してからＪＲＰＳユースを知り、会に初めて参加した時の第一印象は、みなさんとても明るく元気な人が多い、そう思いました。自分より見えづらい人がいろんな工夫をしながら生き生きと働いて、前向きに生きている。そのような人たちを知ることが、自分にとってとても大きな励みになりました。

ユースメンバーも、一人ひとりが過去には見えづらい・見えないことから悩んだり、いろんな自分の気持ちと向き合う時期がありました。少しずつ受け入れていき、今は笑いながら楽しく生きているメンバーが多くいます。メンバー皆さんの明るさにより部会の雰囲気はとても楽しく、元気をもらえます。
もし今、病気や見えづらさから「しんどい」と感じているのでしたら、お伝えしたいことは「一人ではない」こと。おひとりで悩まず同じことで悩んできた私たちと困っていること、心配していることを話し合いませんか？一つの選択肢として、ユースがあなたにとって前向きになるためのきっかけになれば幸いです。
５．　入会方法
■入会条件　

・ＪＲＰＳ会員の方（ご家族名義の場合も可）

・入会時に対象年齢（１６～３５歳）である方

・個人名・在住都道府県・生年・メールアドレスをメンバーに公表できる方

・ＪＲＰＳユース部会規則に同意いただけること
※なお、ユースへの入会費や年会費は一切かかりません。（別途、ＪＲＰＳ年会費約5000円は必要）また、活動費がかかるものは実費が必要になる場合があります。(交通費、食費、宿泊費等)　
＜入会はコチラ＞⇒    info@rpy.mimoza.jp
入会をご希望の方は以下明記の上、上記アドレスにメールをお送りください。　
①ＪＲＰＳ会員番号、②氏名（ふりがな）、③生年
④都道府県、⑤ＭＬ登録用のメールアドレス、⑥ＬＩＮＥのＩＤ(任意)
そのほか、ご質問・お問い合わせなども上記アドレスまでお気軽にどうぞ！
ユースHP：http://jrps-youth.sakura.ne.jp/

