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表飲のことば

気候のたい季節になりました。

皆さん、MGの 症状はいかがでしょうか?

人気のたい日は、散歩など楽しまれたらどうでしょうか。

写真を趣沐にしている私ですが、写真雑気 (フ ォトコン鑢)の コンテスト

に應ふしていますがなかなか入賞しませんでしたが、この友、應募して

27ヶ 月日にようやく入選することができました。

請めるのは簡単ですが、続けると良いことがあるとあらためて感 じました。

―継統は力なリー

皆さんも、4‐Tか 日標 を持って続けてみてはいかがで しょうか ?

表紙の写真は川崎市麻生 EXIに ある香林キの桜です。晨寄 り駅は
`1ヽ

口急繰「よ

み うリランド駅」です

人気も良く、空を入れての写真には絶好の口わで した。晨高の一 日になり

ました。

工藤喜彰



全国筋無力症友の会
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春夏秋冬、山あり谷あり・・。

全国筋無力症友の会

代表 桜井美智代

こんにちは。寒暖の激 しい冬が去 り、春の花が顔を出 し始めま した。

皆 さまのご協力により「希望」125号を発行することが出来たことに感謝いた

します。

さて、2015年度は 「臨時総会」「支部解消」 といつた全国筋無力症友の会の

長い歴史の中で初めての経験をいた しま した。「患者会の役害Jと は何か ?」 、ま

た、「時代に添つた患者会はどうあるべきか」など、いろいろと考えさせ られた

一年でもあ りま した。

役員一同、小 さなことでも役員全体で共有 して考えることをモ ッ トーに、そ

れぞれに力を発揮 していただいてお ります。web担当の皆 さん (北村 さん 0宮

下さん・山崎 さん)役員メー リングリス ト (6月 )、 支部メー リングリス ト (10

月 )、 そ して 2015年 9月 には一年余 り使用できなかったホームページを リニュ

ーアル していただきました。

そ して、2016年 2月 には 「小児 MG医 療相談コーナー」を新設いた しま した。
これか らも、会員の皆様 に使い勝手の良いホームページに して参 りたい と思っ

てお ります。

解消 された支部会員の皆様への対応 も一歩一歩ではあ りますが、明るい光が

見える方向に進めてまい ります。

事務局には、北村正樹事務局長に加 え、頼 もしい佐々木篤事務局次長が加わ

り、前にもまして迅速な対応をしていただいてお ります。

ただ、会の資金不足は深刻です。運営委員は協力会員の募集や法人化協力金

を募つてお りますが、少人数では限界があ ります。会報誌への広告掲載など考
えてお りますが、会員の皆様の力をお借 りしなが ら盤石なものに していかなけ

ればな りません。心より、ご協力をお願い申し上げます。

また現在、友の会組織の整備・強化をめざし、専門家の助言をいただきなが

ら「友の会会則」や諸規定の改正の準備 を進めているところです。
まだまだ課題は山積 してお りますが、私たちの会が豊富な患者活動の経験を

次の世代に伝えてい くことが出来る友の会であ りたい と思います。

2016年 3月
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第 14回重症筋無 力症フォーラム in静日 (沼津市 )&
☆ 日時  2016年 6月 4日 (土)■3:00～■8:00
駕 所  「プラサ・ヴ劫 デ」 ・ )召津市大手町 1-2-4

「 偲 ぶ会 」

丁el:055-920-4100
3階エン トランスホール12:○○

「偲ぶ会」

プラサ。ヴエルデ

3『皆「301`螢諄言[室」

13:00～ 13:45

フォ…ラム開会

14:OO

14:30

記念請演

14:40～
15

15:30～
16

17:○○-18
閉  会   18

20

・※「 宇 尾 野 公 義 元 国立 静 岡病 院名 誉 院 長 を偲ぶ 会 」
。司  会 …………・
・開会あいさつ…・…・

.[僣おこどま:I・ 1蘇襲務望葬為ξ期麿紹兵彗神経内科教授)

福永秀敏 先生 (南風病 院院長 )

沼津市長 栗原様 、静 岡県健康福祉部長

静岡県難病団体連絡協議会 代表理事 鈴木孝尚様
。来賓あいさつ…・ 沼津市長 栗原様 、静 岡県健康福祉部長

・祝電メッセージ紹介・・・

・医
峯藷〒裏[護場彗鷺霊死著弩轟ξ堪鼎葬籍謂Ψ

振りLて～』

。医
峯藷〒占炒が悪認纂ξttL9鼻ド

罫護驚ち轟祗≧籐年賭星
・ 質疑応答 3名 の先生 と自由討論

閉会の辞

集合記念写真撮影

6月 4日 (土)■9:00～ 2■ :00 夕食 交 流会 「ホテル沼津キヤッスル」

５。

　

Ｏ。

。開会の言葉

。オープニングセレモニー 太鼓演奏 飛龍7葛 gΣ 和太鼓音5の皆さま

。乾 杯・・・… 来 賓

・ノヽンガリーMG患者との交流

・各支部紹介

。余興

受付開始 18:30～

夕食交流会

19:OO
～21:OO
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2016年全国筋無力症反の会総会 6月 5日 (日) 「フ
°
ラサ。ウ

°
ェルデ」

0寺 間
内容 5日 10100～20100

6日  9:00～ 15:30
・沼津市大手町 1-2-4
丁el:055-920-4100

10100

:45

6月 5日 (日 )

13:30

～17iOO

夕食
18:OO
～20:OO

6月 6日明)

9:OO
～15:30

☆総会

・開 会

・総会運営委員選出

0議長選出

議事録選出

議事録署名人選出

・議案提案

① 2015年度活動報告

② 2015年度決算報告

③ 2015年度監査報告

④ 2016年度活動計画案

⑤ 2016年度予算案

⑥ その他、

・閉会の辞

・ コンベンションB 5F

☆2016全国筋無力症反の会オプショナルツアー

1日目  出発 13:30
「フ

°
ラサ・ウ

｀
ェルデ」入□付近に集合予定。 (説明)

「世界文化遺産 富士山・伊豆韮山反射炉、日本一長いつり橋めぐり」

潟引
ヒロ⇒箱根

電需ょ云号お
吊橋(三島スカイウオーク)⇒韮山反射炉⇒土]巴温泉 ()白 )

15:30-16:00   17:00

辟ヤ着盟曇量    M、1泊 2節

碧き凪さの宿「明治館」
夕食・宴会

☆オプショナルツアー 2日目

「富士箱根伊豆国立公園周遊観光ツアー」
上肥温泉⇒堂ヶ島(遊覧船・加山雄三ミュージアム)⇒土肥金山(見学・昼食)⇒三島駅
9:00           9:30-11:00                   11:30‐ 12:45         14:30
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『第14回 重症筋無力症フォーラム』in静岡・2016年総会ロオフ
°
ショナルツアーお申込のご案内

平成 28年 6月 4日 (土)～ 5日 (日 )に静岡県沼津市にて『第 14回重症筋無力症フォーラム』が開催されますことを

心よりお喜び申し上げます。フォーラムにご出席されます皆様方の宿泊等のお申込み・受付を、い」TB中部沼津支

店にて承ることになりましたので、下記の内容にてご案内申し上げます。

何卒、ご利用賜りますようお願い申し上げます。

①別紙、『大会参加申込書』に必要事項をご記入の上、 までに FAXに てお申込み下さい。

※宿泊に関しましては数に限りがございます。お部屋のご希望に添えない場合がございますので、ご了承ください。

②大会当日、後日郵送いたします『予約確認書』を必ずご持参の上、ホテルの受付時にご提示ください。

③申込内容に変更が出た場合には、変更内容がわかるように訂正の上、FAXよ りご送信下さい。

●お申込手続きの流れ

参加申込書記入の上

FAXにてお申込

三菱東京∪F」 銀行ヘ

お振込み下さい

弊社申込書至」着

申込締切日

4月 28日 (本 )

『請求書』到着後、ご確認
の上、合計金額を所定の銀
行□座までお振込みくださ
い。※振込手数料はお客様
ご負担下さい。

※FAX受信後、弊社より内容を確認の上、『参加申込書』をご返信致します。

●予約確認書発送につきまして

ご入金確認後、弊社よりご指定の送付先へ必要書類を発送致します。

大会当日は予約確認書を必ずご持参の上、ホテル受付にてご提示ください。

お申込締切後、弊社より『予約

確認書』『請求書』『オプショナ
ルツアーのご案内』『旅行条件

書 (全文)』 を送付いたします。

※5月中旬頃

●会場・ホテルのご案内

【6/4フ ォーラム、6/5総会】ダイワロイネットホテルぬまづ TEL:055-925-8955

〒410-0801静 岡県沼津市大手町 1-1-4(プ ラサ
゛
ウ
°
工折

゛) ※沼津駅北口より徒歩 2分

【6/4 懇親会】ホテル沼津キャッスル TEL:055-923-1255

〒410-0032静 岡県沼津市日の出町 1-1 ※沼津駅北口より徒歩約 15分またはタクシー約 5分

●宿泊代金 (下記の料金は大人お一人様 1泊 あたり、朝食付、税金・サービス料込の料金です)

◇6月 3日 (金 )・ 6月 4日 (土)各日とも

ダイワロイネットホテルぬまづ
条件 シングルルーム ツインルーム

1泊朝食付 8 500円 【い】

ホテル沼津キャッスル 1泊朝食付 8 フ00円 【ろ】 7,500円 【は】

●交流会/夕食… 6月 4日 (土) 18:30～   お一人様 :¥6,500(税 込 )

会場 :ホテル沼津キャッスル 〒410-0032静 岡県沼津市 日の出町 1-l TEL:055-923-1255

※フォーラム終了後、ダイワロイネッ トホテルぬまづか らホテル沼津キャッスルまで

シャ トルバスを運行いた します。※住路のみ (約 20分間隔・ 3便)(※ 料金は交流会費に含まれてお ります。)

●最少催行人員 1名 /添乗員同行な しの為、お客様 ご自身でお手続 きお願い します。

●事前予約制で昼食 (お弁当 。お茶付)の手配を承ります。お一人様 :1, 000円 (税込)

日   時 : 6/5(日 ) 総会終了後 (12:30頃予定)

お渡し場所 : ダイワロイネットホテル沼津 (総会会場)

※6/5にオプショナルツアーをお申し込みの方は、お弁当が付いておりますので、申込みは不要です。

※昼食弁当は手配旅行契約となり、取消規定は右記をご確認下さ

い。別紙、取引条件説明書 (手配旅行用)も ご確認下さい。なお、

当日の販売はいたしませんのでご了承下さい。また、衛生上の規

定により、指定時間内にお召し上がり下さい。

【弁当の取消料】

申し出日 前 日の 15:00迄 前 日 15:00以降

弁当取消料 1【米斗 100%



●第 14回重症筋無力症フォーラム in静岡 オプショナルツアー

「世界遺産 富士山・韮山反射炉を巡る 伊豆の旅」

●旅行期間 :

●旅行先  :
●人員   :
●旅行内容 :

2016年 6月 5日 (日 )～ 6月 6日 (月 )

静岡県 (伊豆) 方面

募集人員 40名 (最少催行人員 25名 )

2日 間  ●旅行代金 (大人お一人様・税込・サービス料込 )

宿泊代 (1泊 2食 )、 観光代、昼食代 (2回 )を

含みます。全行程、添乗員が同行いたします。

夕食・昼食の際のお飲み物代は各自お支払いとなります。 ※お一人様部屋設定はございません。

【A】 4名 ～5名 1室 25,000円
【B】 3名 1室 26,000円
【C】 2名 1室 28,000円

1鳳  : |■ 月 日

1
6/5
(日 )

沼津駅北口===箱根西麓・三島大吊橋 (三島スカイウォーク)==韮山反射炉==土肥温泉 (泊 )

13:30        14:00-15:00                                15:30-16:00      17:00

〈宿泊先〉 【土肥温泉】碧き凪ぎの宿明治館 ¬泊 2食付・和室利用 (5名 定員)

住所  :〒 410-3302静 岡県伊豆市土肥 2849-3

前に駿河湾、後には幾重にも連なる伊豆連山を控えた土肥温泉は西伊豆随―の景勝地です。大浴場と露天

風呂から遠く漁火を眺めながらおくつろぎ下さい。どのお部屋からも青い海と土肥の夕日が眺められます

朝 :な し 昼 :弁 当 夕 :旅館

6/6
(月 )

土肥温泉===堂 ヶ島 (遊覧船 ) ==土肥金山 (見学・昼食)==三島駅

11:00-12:45            14:309:00 9:30-10:30

く宿泊先〉 な し

朝 :旅館 昼 :レス トラン 夕 :な し

●お支払い方法 (お振込先のご案内 )

お振込先 口座名 :三菱東京 UFJ銀 行 振込集 中錦支店 普通 5578291
※銀行振込の際は、弊社より予約確認書 (費用明細書)をお送りしますので、到着後5日 以内までにお振込みください。
※振込手数料は、お客様ご負担でお願いします。 予めご了承ください。

●取消料一覧

契約解除の日 (お 1人様 )

旅行開始 日の前 日か ら

起算 してさかのばって

6日 目にあたる日以前の解除

5日 目にあたる日以降の解除 (3～ 6を 除く)

１

２

3日 目にあたる日以降の角 (4～ 6を 除く)

6 旅行開始後の解除又は無連絡不参加

代金の 30%
行代金の 40%

旅行代金の 50%
旅行代金の 100%

4
5

旅行開始日の前日の解除

当日の解除 (当 日 12時 まで)(6を 除く)

【旅行企画・実施・お問い合わせ・お申し込みは】
〒410-0801 静岡県

'召

津市大手町3-1-3
株式会社 」TB中部沼津支店

総合旅行業務取扱管理者 :勝又勇紀/担当 :神谷
一般社団法人日本旅行業協会正会員 観光長官登録旅行業第 1762号
丁圧L:055-963-2868     FAX:055-951-4420
(営業時間 :月 曜～金曜 10:00～ 18:00 土 。日・祝祭日は休業 )

※旅行業務取扱管理者とは、お客様の旅行を取扱う営業所での取引責任者です。
ご旅行の契約に不明な点がございましたら、遠慮なく上記の旅行業務取扱管理者にご質問下さい。

ボンド保証会員
一般社団法人日本旅行業協会

旅行業公正取引

協 議 会 会 員

【CSRブ入言忍1340尾曇】



ご旅行条件 (要約)<宿 泊プラン・視察旅行用 >

◎お申込みの際には必、ず旅行条件書 (全文)をお受け取りいただき事前に内容をご確認の上、お申込み下さい。
●募集型企画旅行契約
この旅行は (株 )」TB中 部 (愛知県名古屋市中村区名駅 1-1-4 観光庁長官登録旅行業第 1762号。以下「当社」という)が企画・

実施する旅行であり、この旅行に参加されるお客様は当社と募集型企画旅行契約 (以下「旅行契約」という)を締結することになり
ます。また、旅行条件は、下記によるほか、別途お渡しする旅行条件書 (全文)、 出発前にお渡しする最終日程表と称する確定書面
及び当社旅行業約款募集型企画旅行契約の部によります。
●旅行のお申し込み及び契約成立時期
(1)申込書に所定の事項を記入し、送付ください。
(2)旅行契約は、当社が契約の締結を承諾し、旅行代金を受領した時に成立するものとします。

●旅行代金のお支払い
旅行代金は旅行出発日の前日からさかのぼって 13日 目にあたる日より前 (も しくは当社が指定する期日までに)にお支払ください。
又、お客様が当社提携カー ド会社のカー ド会員である場合、お客様の署名なくして旅行代金、取消料、追加諸費用等をお支払いただ

く場合がございます。この場合のカー ド利用日は、お客様からお申し出がない限り、お客様の承諾日と致します。
●取消料
旅行契約成立後、お客様の都合で契約を解除される場合は、各箇所記載の金額を取消料として申し受けます。
●旅行代金に含まれるもの
各旅行日程およびご案内に明示 した運送機関の運賃・料金 (注釈のない限リエコノミークラス)、 宿泊費、食事代、及び消費税等諸

税これらの費用は、お客様の都合によリー部利用されなくても原則として払い戻し致しません。
(コ ースに含まれない交通費等の諸費用及び個人的費用は含みません。)

●特別補償
当社は、当社又は当社が手配を代行させた者の故意又は過失の有無に係わらず、募集型企画旅行約款別紙特別補償規程に基づき、お

客様が募集型企画旅行参加中に急激かつ偶然な外来の事故により、その身体、生命又は手荷物上に被った一定の損害について、以下

の金額の範囲において、補償金又は見舞金を支払います。
・ 死亡補償金 :1500万 円
。 入院見舞金 :2～ 20万円
・ 通院見舞金 :1～ 5万円
・ 携行品損害補償金 :お客様 1名 につき～ 15万 円 (但 し、補償対象品 1個 あたり10万 円を限度とします。)

身体外部から有毒ガス又は有毒物質を偶然かつ一時に吸入、吸収又は摂取したときに急激に

生ずる中毒症状 (継続的に吸入、吸収又は摂取した結果生ずる中毒症状を除きます。)を含みます。

ただし、細菌性食物中毒は含みません。<免責事項>
●国内旅行保険への加入について
旅行先において、病気・けがをした場合、多額の治療費、移送費等がかかることがあります。又、事故の場合、加害者への損害賠償

請求や賠償金の回収が大変困難であるのが実情です。これらの治療費、移送費、又、死亡 。後遺障害等を担保する為、お客様自身で

充分な額の国内旅行保険に加入することをお勧めします。詳細につきましては、お問い合せください。

●事故等のお申出について
旅行中に、事故等が生じた場合は、直ちに同行の添乗員 。現地係員 。運送・宿泊機関等旅行サービス提供機関、又は、お申込個所に

ご通知ください。 (も し、通知できない事情がある場合は、その事情がなくなり次第ご通知ください。)

● 個人情報の取扱について
当社は、旅行申込の際に提出された申込書等に記載された個人情報について、お客様との連絡の為に利用させていただく他、お客様

がお申し込みの旅行において運送・宿泊機関等の提供するサービスの手配、及びそれらのサービスの受領のために手続にZ、 要な範囲

内で利用させていただきます。又、大会運営に伴い大会主催事務局へ情報を提出し利用致します。

●旅行条件・旅行代金の基準
この旅行条件は、2016年 2月 1日 を基準としております。又、旅行代金は、2016年 2月 1日 現在の有効な運賃・規則を基準として

算出しております。

【旅行条件書・手配旅行 (要約)】

この書面は旅行契約が成立した場合、契約書面の 一部 とな ります。ご不明な点がございましたら、ご遠慮なく係員にお尋ねください。

●手配旅行契約
当社では、お客様からのご依頼によつて国内旅行の手配を行 う場合、この 「取引条件書Jに記載 された条件によつてお引き受けいた

します。
●旅行のお申込み及び契約成立時期

(1)所定の中込書に所定の事項を記入 し、お申込み ください。

(2)旅 行契約は、当社が契約の締結を承諾 し、旅行代金を受領 したときに成立するものとします。

●旅行代金のお支払い

旅行代金は当社が指定する期 日までにお支払いください。

●取消料
旅行契約成立後、お客様の都合で契約を解除されるときは、各箇所記載の金額を取消料 として申し受けます。

黒界奥整循僑窒
「

儒賀錆 ち鞘 こt場合、多額の治療費、移送費等がかかることがあります。また、事故の場合、加害者への損害賠

償請求や賠償金の回収が大変困難であるためが実情です。 これ らの治療費、移送費、また、死亡・後遺障害等を担保にするため、お

客様 自身で充分な額の国内旅行保険を力日入することをお勧め します。詳細についてはお問合せ ください。

●事故等のお申出について

旅行中に、事故などが生 じた場合は、直ちに同行の添乗員・現地係員・運送・宿泊機関等旅行サービス提供機関、又は、お申込個所に

ご通知ください。 (も し、通知できない事情がある場合は、その事情がなくな り次第ご通知 ください。)

●旅行条件・旅行代金の基準
この旅行条件は 2016年 2月 1日 を基準 としています。又、旅行代金は 2016年 2月 1日 現在の有効な運賃・規員」を基準として算出 し

ています。

【旅行企画 。実施】 株式会社 JTB中 部

観光庁長官登録旅行業第 1762号
日 本 旅 行 業 協 会 正 会 員

〒450-6111 愛知県名古屋市中村区名駅 1-1-4
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第 2回 「重症筋無力症治療・研究奨励金」を 2人の先生に贈呈

全国筋無力症友の会は、結成 40周年を機に、重症筋無力症の研究と治療に
熱意を持つ研究者、臨床医の先生方と連携・協力していくことをめざし「重
症筋無力症治療・研究奨励基金」を創設しました。
多くの皆様から基金にご協力をいただき、4名 の先生からなる選考委員会の

推薦により、第 2回奨励金として東邦大学医学部医学科内科学講座 神経内
科の紺野晋吾先生、千葉大学医学部附属病院 神経内科の鵜沢顕之先生に奨
励金を贈呈することを 12月 に開催した全国運営委員会において決定しまし
た。

決定を受けて、1月 25日 に小林悦子副

代表 らが千葉大学医学部附属病院に鵜

沢先生を訪ね、研究奨励金をお渡 しし

ました。また、現在アメリカ留学中の

紺野先生 とはメールで連絡を取 り合っ

た上で、研究奨励金を振 り込ませてい

ただいてお り、帰国後に改めてご挨拶
に伺 うことにしています。

お二人の先生の経歴は次のとお りで
鵜 沢 顕 之 先 生 (中 央 ) 20161月 25日

す。
千葉大学医学部にて

紺野 晋吾 (こ んの しん ご)先生

生年月 日 昭和 50年 5月 17日

学歴・職歴

2001(平成 13年)年 3月  東邦大学医学部卒業
2007(平成 19年)年 3月  東邦大学大学院医学研究科博士課程 修了

(平成 20年)年 4月  東邦大学医学部医学科内科学講座 (大橋)神経内科 助教
2015 (平成 25年)年 3月  東邦大学医学部医学科内科学講座神経内科学分野
講師

同年 9月 より 米国 トマス・ジェファーソン大学神経内科留学中

所属学会など

日本内科学会 (指導医、専門医)

日本神経学会 (指導医、専門医)

」apan Myasthenia Gravis Registryメ ンバーー
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鵜沢 顕之 (う ざわ あきゆき)先生

千葉大学医学部附属病院 神経内科 助教

略歴

2003年 3月    琉球大学医学部医学科卒業

2003年 4月    千葉大学医学部附属病院 神経内科医員 (研修医)

2005年 4月    千葉市立青葉病院 内科

2006年 4月    千葉労災病院 ネ申経内

2007年 10月   国保松戸市立病院 神経内科

2008年 4月    千葉大学大学院医学薬学府 入学

2008年 10月   千葉大学医学部附属病院 神経内科医員

2012年3月    千葉大学大学院医学薬学府 卒業

2012年 4月 ～  現職

難

博士(医り  (千葉大学)2012年3月

所属学会

日本神経学会 (専門医)

日本脳卒中学会 (専門医)

日本神経免疫学会 (評議員 )

日本内科学会 (認定医、指導医)

日本てんかん学会

日本神経治療学会

専門分野

神経免疫学 (重症筋無力症、多発性硬化症)

主要論文LU節き器船 躙 蹴 謡:∬棚 ‰〕刷 剛 :腸:惚淵
2. Uzawa A, Kawaguchi N, Kanai T, Himuro K, Oda F, Kuwabara S. Increased serum

peroxiredoxin 5levels in myasthenia gravis. J Neuroim,mnol2ST:16-18. 2015

・
檄    抑

臨 躙 渤 憾漁糧 柵
臨

4U霧
郷 第柵麗潮 駅 溜 陽:頼 .bシ卵協 嚇・鳴 :移

◎重症筋無力症治療・研究奨励基金へのご協力ありがとうございました。

横尾 宏 様  本田 幸子 様  中西 尚子 様
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「筋無力症のためのチャリテイーバザー」40周年に、心からの感謝を

茨城支部 前田妙子

「上智大学カ トリック学生の会」主催の 「筋無力症のためのチャ リティーバザー」は、

今回 (2015年 11月 1日 ～ 3日 )で記念すべき第 40回 を迎 えま した。

友の会発足間もない頃、「全国筋無力症友の会」の紹介記事を読んだ上智大学の学生 さん

たち数人が創始者の武 田治子 さんを訪ねた頃、私 も事務所に通つてお りま した。「なにか役

に立つ ことが したい」 との熱 い思いを伝 え、バザーの開催その売上げの寄付を申し出てく

だ さいま した。私 もまだ 20代の若 さで した。感謝 と感動で胸がいっぱいになつたことを思

い出 し、同時に月 日の経過の速いことに今更なが ら驚いています。

あれか ら、もう40年。良くぞ、ここまで続いて来たものだ と感慨一入です。

40回 目を迎えるにあた り、新代表の桜井 さん、神奈川支部長・工藤 さん とともに、顧

間の先生 と実行委員の方々とのご挨拶に伺いま した。次に、工藤 さん、病歴の長い東京の

町井 さん と私の 3人が、筋無力症についての勉強会に参加。前回、ご挨拶の時に急用でお

目にかかれなかった顧間の先生にもお 目にかか り、温かい応援のお言葉を頂戴できたこと

が大変心に残 りま した。 20人 近 くの学生 さんたちが集 ま り、少 しでも詳 しく病気のこと

を知 りたい と、熱心に私たちの話に耳を傾 けてくださり、予定の時間を大幅に過 ぎ、大学

の閉門ぎ りぎ りまで歓談 しま した。その時すでに、 40周年記念バザーの大盛況を予感 じ

ま した。

神奈川支部を中心に関東近県の会員が交代で、バザーに立ち会 うことを決めま した。 40

年前の第 1回 のバザーの経緯 を知っている私にとつては、 40周 年の記念すべ きこの年だ

か らこそ 「この 日で しつか りとバザーの様子を最初か ら最後まで通 して見届けたい」 とい

う気持 ちが抑え難 くて、 3日 間通 しての参加 を志願 しま した。

初 日の 11月 1日 は良いお天気、まさに文化祭 日和、朝か ら大勢のお客様がつめかけま

した。患者会か らも東京、神奈川、埼玉、千葉、茨城の会員 と家族が来て、同窓会 さなが

ら大賑わい とな り、バザーに花を添えま した。買い物を済ませた会員 さんは誘い合って皆

でお茶を飲みに行 き、旧交を暖めた様子。私 もバザー閉店後にかけつけ、お しゃべ りに加

わ りま した。 2日 目は、朝か らあいにくの雨。 11時 ころには強風が吹き荒れて、屋外の

すべての模擬店が閉鎖 されま した。来場者が激減するなか、熱心に来店へのお誘いに走 り

回 り、それぞれの売 り場担当の学生 さんはお客様により丁寧に応対 し、売上げ向上に努め

ていま した。真摯に心を込めて 自分の役割 を果たそ うと、仲間 と一致協力 している姿に胸

が熱 くなる思いで した。3日 目の最終 日、文化の 日は晴れの特異 日です。お天気 も回復 し、

お客様の入 りも好調で した。お客様の中には リピーター も多 く、買い方 も堂々 としてダイ

ナ ミック !台車にた くさんの荷物 を積み込んでいるご婦人をみかけま した。ほぼ一 日中、
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絶え間なくお客様が続 くなか、終盤に恒例 となつている 「値引き販売」が女台まると、会場

内はひ ときわ雰囲気が盛 り上が り、商品も飛ぶように売れて、感動の幕引きとな りま した。

今回のバザーの責任者 。ネ申奈川支部長の工藤 さんが感謝を述べ、自ら募金協力を呼びかけ、

4時丁度に無事閉店 とな りました。

後 日、お世話になつた上智大学カ トリック学生の会から、このバザーでの収益金 と募金

から、全国筋無力症友の会に対 して多額のご寄付を頂戴いた しま した。

ひ とつのことを継続することの難 しさを思 う時、 40年 もの長い間、このバザーが学生

さんから学生さんへ と次々に引き継がれてきたことの意味の重 さを思い、感謝 と幸福感で

胸がいつぱいにな り、同時に友の会活動をよリー層充実 させたい との新たな決意が生まれ

ました。上智大学カ トリック学生の会の皆様に心からの感謝を申し上げます。

臨時総会を開催いたしました。

平成 27年 9月 20日 (日 )午後 1時より東京都 目黒区「大橋会館」にて

臨時総会を開催いたしました。 「全国筋無力症友の会」の全体運営に

関わる事態に際して召集されたものです。議案は以下の通 りです。

第 1号議案 東京支部の解消について

第 2号議案 岡山支部脱会届けに対する取扱いについて

第 3号議案 法人化検討作業の一任について

第 4号議案 その他

結果は以下の通りです。

第 1号議案 東京支部の解消が承認されました。

第 2号議案 岡山支部脱会届けは東京支部と同じ扱いで進めることが承認されました。

第 3号議案 法人化検討作業を全国運営委員会に一任することが承認されました。

第 4号議案 その他として、会則第 8条の除名に関する規定に該当する 3名 への退会勧告

を行 うことが承認されました。
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上智大学バザー報告

11月 1日

MG立ち合いは茨城、北海道、神奈川支部より合わせて 6名

また、初 日ということでバザーが始まるという独得の雰囲気のなかスター トしました。

オープンの前に桜井代表からミカンが送られたことにたいしてカ トリック学生の会代

表から謝意がありました。

例年通 りの活気に満ち溢れていました。

11月 2日

MG立ち合いは 2人。

この日は平日で天候が悪く、外の屋台が閉店するなどで来場者もかなり少なかつたが

バザーの会場には意外と多くの来場者がありました。

11月 3日

MG立ち合いは 2人。

最終 日と天候も回復 して絶好のバザー日和になりました。

朝から続々と来客があり、終日賑わいました。学生たちも張り切つておられました。

終了間際には一部の商品が 10円 になり、最後の追い込みになりました。

そして 3時 30分に閉店となりました。

最後に、今後も上智大学カ トリック学生の会の協力を得るためには、全国会として彼

らに応えていけるような活動をしていかなければと再認識させられました。

神奈川支部 工藤善彰
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◆いま病気を振り返つて◆

今号から、役員たちの経験が少しでも皆さんの参考になればと、長きに
わたり闘病してきた私たちの体験談を掲載することにいたしました。
闘病記第一弾は宮下支部長です。

《いま病気を振り返って》

宮下 隆博
1 発病から胸腺腫手術、パルス治療ヘ

私が身体がおかしいと思つたのは、平成元年 10月 (39歳)信号が変わ り

始めたため、渡 りきるのに全力疾走をしようと走ったのに、早 く走れなかっ

たことが最初だったと思います。その時はあま り気に止めていませんでした。

それからしばらくすると首が重 く頭を支えるのに疲れを感 じるようにな り、

真正面を見た時や片 目のときは普通なのに、両目を使って左右を見た時には

二重に見えてきました。この状態で 2軒の眼科を受診 しましたが老眼が始ま

つたと言われ異常なしでした。それから 1週間後に右の眼の瞼が,い持下が り、

さらに首が手で支えていなければならないようになり、何の病気かもわから

ず、友人の整形外科医に相談に行きました。そこの内科医と相談 してもらつ

た結果、重症筋無力症の疑いがあると言われ、平成 2年の年初めに和歌山県

立医科大学の内科 (当 時は神経内科がなかった)を紹介 され、そこで筋電図

とテンシロンテス トで病気が確定 しました。胸腺腫はないとのことで、その

時の治療方針が 1年間薬で治療 し、様子を見ながらその結果で手術も行 うと

のことでした。このころにはもう複視、眼瞼下垂、構音障害、咀唱哄下障害、

少 し息苦 しい、上肢の筋力低下が出て全身型の症状になっていました。抗コ

リン剤 としてウブレチッドを処方 してもらいましたが、少 し改善 しただけで

寝たきりの状態で lヶ 月経過 した時、新聞に大阪大学神経内科の高橋光雄先

生の筋無力症の治療方針に関する記事が掲載 されていました。それを家族が

見つけ調べると、その治療方針は和医大 と大きく違い、全身型の場合はでき

るだけ早く胸腺摘出術をすることがベス トと書かれてありました。それです

ぐに転院の手続きをとり、阪大の第一外科 (神経内科も選択肢にあつたが、

第一外科が胸腺の研究をしていたので)の藤井義敬先生に診察 してもらうこ

とにな りました。診察の結果、胸腺腫 (良性ステージ I)も あつたので、す

ぐ手術 とな り拡大胸腺摘出術を受けました。しかし手術後の夜おそくに呼吸

困難 (ク リーゼ)と な り気管挿管することにな りました。喉の違和感に慣れ

るまで 2昼夜一睡もできなかったこと、痰取 りが苦 しかつたことが今でも忘

れ られません。1週間すると自発呼吸ができるようにな り抜管をしてもらい
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ました。その時初めて口にしたものがスプーンで頂いた水でしたが、今まで

で一番おい しかつた水 と記憶 しています。その後マイテラーゼを処方 しても

らいましたが 日内変動もあり、全身症状があま り改善されない中、2週間で

退院 とな り自宅療養に移 りました。

この年の 9月 に患者会のことを和歌山の上根 さんから聞いていたので、体

調の悪い中、家内同伴で和歌山から新大阪近 くの会場まで行きました。この

時が友の会の 20周 年記念総会だったそ うです。駅から会場に辿 り着 くのに

家内の肩に手を置きながら移動 し、何度休憩 したかわからないほどで した。

呼吸も苦 しく、しんどくて内容もあま り覚えていませんが、とにかく参加 し

たいとい う強い気持ちだけは今でも覚えています。この時から患者会にずつ

とお世話になることになつた次第です。それから毎 日国内変動 しながら寝た

きりの状態が続いて少 しずつ悪化 し、この年の 12月 には体調が前の入院時

と変わらなくな り、再び阪大に入院せざるを得ないとい う事態になりました。

このとき初めてパルス治療 (2ク ール)をすることにな りました。最初の

1ク ールの点滴を終え 3日 目位でかな りひ どい初期増悪で呼吸困難にな り、

2度 日の気管挿管 となりました。挿管後 1週間でかなり全身の改善効果があ

り、約 3週間後の年末に退院 しました。年が明けそれから 2ヶ 月で少 しずつ

悪化 し、2月 の終わ りにはまた 2度 目のパルス治療を受けることにな りまし

た。 この時は気管挿管一歩手前まで増悪 しましたが、なんとか持ちこたえ、

1週間もすると今度は飛躍的に改善され、複視以外は眼瞼下垂も廉下も息苦

しいのも改善されました。それで 3週間余で退院の運び となり、初めて自力

で帰宅できたのを覚えています。この時はパルス治療の効果に、本人はもち

ろん周 りの人もびつくりしたと思います。その喜びもつかの間 2～3ヶ 月位

経過 したころからまた徐々に悪 くな り、8月 には 3度 目のパルス治療を受け

ることになりました。実際ほんとに元気なのは 1～2ヶ 月位で、あとは体調

が落ち込んでいくばか りで した。この時は入院治療が遅 くなると初期増悪で

気管挿管をすることになるので、逆算 していつ入院の手続きを取ればよいか

のタイ ミングのことばか り考えていました。いつも入院時には枕元に気管挿

管セ ットがおまじないと称 し置かれていました。治療 としてはこのように 4

～5ヶ 月に 1回パルス治療をしなければ体調維持ができなくなり、効果が長

続きしない状態が続きました。もう私の人生はこれで終つたと思つたころで

もあります。この状態が 2年続き、7度 目のパルスを終了した平成 5年 3月 、

私の病気治療に転機が訪れます。

2 新薬 との出会い

私 とシクロスポ リン (現在のネオーラル)と の出会いは、大学病院の主治
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医 (藤井 Dr)よ り、 日本での使用事例はないがアメリカで使われてよい結

果を得ていると、英語の文献を見せていただきました。大学病院では、移植

手術での拒絶反応を抑える免疫抑制剤 として使用 されてお り、血中濃度検査

もタイムリーに出来るとのことで、日本で適用第 1号 として試験的に早速服

用が始ま りました。この新薬の紹介を受けた時は、ほんとに藁にもすがる思

いで服用 しました。最初は 200mgか ら始めましたが、少 し体調の悪化があつ

たので 8度 目のパルス (念のためパルス)を前倒 しで行いました。またシク

ロスポ リンも 300mgに 増量 しました。この結果、それまで服用 し体調管理に

使用 していたマイテラーゼが不要にな り国内変動がなくな りました。また通

常なら全身症状が少 しずつ表れて落ち込みを経験するのに、3ヶ 月経っても

良い状態をキープ出来たのです。この良い状態は 2年後の平成 7年まで続き、

その年の 10月 に抗体値が上昇 (11⇒42)し 、体調をすこし崩 したので再度

9度 目のパルス (念のためパルス)を しました。 これ以外は現在まで 20年

シクロスポ リンを服用 しながらずっと健常者 とほとんど変わ らない 日常生

活を送れ、社会復帰もできました。このシクロスポ リンのおかげで私のQ0
Lが飛躍的に向上 し、他の患者 さんへの朗報 となったと思います。

このシクロスポ リンは学会でも発表 されましたが、認可されるまでの歩み

は遅かつたと思います。患者会 として保険適用を強く要望するために、友の

会の浅野十糸子元支部長他役員が平成 13年 7月 24日 厚生労働省へ正式請願

に行きました。製薬会社 (ノ バルティスファーマー社)に も足を運び厚生労

働省へ働きかけていただくようにお願いをしてきました。また学会も一生懸

命保険適用を推進 していただいたにもかかわらず、後発の同じ免疫抑制剤 F

K506(プ ログラフ/藤沢薬品)の ほうが先に保険適用されることになりま

した。それから平成 18年 6月 16日 にやつとシクロスポリンが全身型筋無力

症の治療薬 として承認 されることとな りました。どちらがよいかは人により

相性があるようで、効果や副作用に問題がある時は、もう片方を試 してみる

のも良いと思います。今になって患者の立場で考えると、同様な効果がある

免疫抑制剤が 2種類 (ネオーラル =シクロスポ リンとプログラフ)有ること

で服用の選択の幅が広まつたと考えれば朗報であると思います。

3 ネオーラルの使用量 と長期月艮用の問題 (副作用 )

あくまで私の今までの経験 (23年服用)に基づ くものですが、血中濃度

について触れてみたいと思います。私の場合、最初のころは血中濃度が 150

～200ng/mLの 目標で 300mg/日 の服用で した。当時の移植手術では、この 3

倍の量を拒絶反応を抑制するために使われているとい う話でした。このネオ

ーラルを勧める先生は血中濃度が 3桁なので、プログラフより変化が読み取
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りやす く管理 しやすいとのことで した。現在ではだいたい 100～ 150ng/mL

位 (体重比例)が 目安 とされています。カプセルを何 ミリグラム服用するか

は個人差があるのでこの血中濃度を目安 としてきま ります。現在ネオーラル

を服用 していて血中濃度をご存知ない方は、ご自身の治療に無関心すぎると

思いますのでこの機会に先生に聞いてみてください。

私の経験 した最初の副作用は、まず毛が濃 くなりました。このことを先生

に話 したら、逆に薬が効いている証拠だといわれました。あとは血圧が徐々

に上昇 します。カロ齢による場合もありますが、私の場合は副作用の影響だと

思います。もともと低血圧でしたので、110か ら少 しずつ上昇 し 150に まで

な りました。また脈拍も 70か ら 110位まで上昇 し、現在は血圧の薬を 2種

類服用 して血圧は 120、 脈拍は 85位にまでコン トロールできるようになり

ました。

副作用 として一番の問題は腎機能です。この目安 となるのがクレアチニン

値 (男性 0。 5～ 1.lng/dL正 常)です。私がこの基準値を超えたのは服用を始

めて 10年 目で した。それから 5年 くらいで 1.3に な り、さらに 5年後、つ

ま り 20年 目で 1.4最大で 1.54ま で上昇 しました。腎機能の警戒 レベルが

1.2～ 1.3な ので、ここ数年はいかにクレアチニン値を下げるかに費や して

います。まず最初は血中濃度を 100～ 150ng/mL目 標に投薬量を減 らすことか

ら始め、最近は 70～ 100ng/mLを 目標にしています。現在は 100mg/日 ですが

プレドニンを 1錠 と2錠の隔 日投与に増や しています。現在のクレアチニン

値は 1。 2～ 1.3に とどまっています。

ここで申し上げたいことはネオーラルの長期間の服用に対 し、腎機能に留

意する必要があることです。その対策はネオーラルの減量 しかないので他の

免疫抑制剤 (ス テロイ ドなど)と の併用を迫 られることにな ります。

抗体値が陽性で病状が リンクする人 (抗体値が上昇 した時に病状が悪化、下

降 した時に改善する)は抗体値があまり上昇 しない範囲で、ネオーラルの投

薬量をできるだけ減 らす治療方針のほうが将来の副作用に対 して対処 し易
いと思います。減量の限界まで来た時はステロイ ドの併用療法 しかないと思
います。また 日常的に水分 (お茶、水)をたくさん摂取するのもクレアチニ

ン値を下げるのに効果があ ります。

4 筋無力症のベターな (ベス トは他にあるかも)治療 とは何
「重症筋無力症診察ガイ ドライン 2014」 によると、筋無力症の治療が長

期にわたることを意識 し、最初の到達 目標はプレドニゾロンを 5mg/日 以下

に早期達成できることを治療戦略としています。このために早期から免疫療

法を行い、生活に支障を生 じるレベルの筋無力症の症状はなるべ く短期間に
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改善させるとあります。その方法 としてネオーラル、プログラフを早期から

積極的に使用 し、症状が残つた時は早期強力治療戦略として血液浄化やステ

ロイ ドパルス療法、免疫グロブ リン療法が有効 としています。

私のいままでの治療法をまとめると胸腺摘出術の後、ステロイ ドパルス

(通算 9回)で強力に症状を抑え、良い状態をキープしてからネオーラルの

免疫療法を使用 して落ち込みを抑えることが基本になっています。上述のガ

イ ドラインと少 し違いますがシクロスポ リン (ネオーラル)に よる免疫療法

を行い、腎機能の副作用が出るまでは目標のプレドニン 5mg/日 をまさに達

成 していたと思います。24年前からガイ ドラインの治療を実践いただいて

いたこと、これがより良い治療法であつたことが改めて証明されました。

最後に私の過去に収録 してきた治療の経緯体調の変化をまとめた 「MG病

歴推移表」の一部 (4頁)を ご参考に添付 します。現在 9頁まで来ています。

発病当時、当会の浅野十糸子元支部長から「病状は変化 し長期化する」と

聞き、最初から病気をできるだけ正確に把握するため、現在 も診察毎に先生

に検査データをプ リン トアウ トしていただき、記録を続けています。病気の

ことは先生にまる投げするのではなく、できるだけ自分で調べて理解する努

力を積み重ねてから、先生にお任せする様にしたいと常に考えています。

0  0

げ
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全国筋無 力症友の会  法人化 目的について

“希望 "前 号でお知 らせ いた しま したが、現在全国運営委員会 にて “全 国

筋無力症友 の会 の法人化 "を 検討 しています。今 回はその状況 について ご報

告 いた します。

全国筋無 力症友の会 を法人化す る意味 :

平成 27年 1月 か ら難病法が施行 され た こ とに よ り、今後 さま ざまな施策

が展 開 されてい く中にあって、患者 団体 も社会資源 の一つ としていっそ うそ

の役割 を果 た してい くことが求 め られ ています。そのために友 の会 として も

筋無力症患者・家族 に よる唯一 の全 国疾病団体 として組織や活動が さらに認

知 され 、社会的信用度 をよ り高 めるこ とが求 め られ て きています。また個 々

の会員 の福祉 の最大化 をめ ざす にあたってはや は り法人化 に よ り法律的、社

会的 に、 よ り深 く認知 され る団体 にな り、友 の会創設 か ら 45年 を経 たいま

新 たなスター トを図 りたい と考 えま した。

これ まで の活 動 で蓄積 され て きた多 くの有形 無形 の財 産 を最大 限 に生 か し

なが ら法人化 に よ り友 の会 と して更 に新 たな活 動 の基盤 を確保 して ゆ きた

い と思 います。 そ して次世代 に しっか り引き継 いでゆ こ うと思います。

全 国筋無力症友 の会 は既 に団体 (任 意 団体 )と して活動 してお り、代表者

や事務 局 な ど一般 の法人 と同等 の運営 を しています。従い、任意 団体 と呼ば

れ る現行組織 を一般社 団法人 に移行す ることが望 ま しい と考 え られ ます。理

由 と して ;

①事 業に制限な く、登記のみ によ って法人格 を取得で きる。

事業 目的につ いて、基本 的 には制限がないた め、公益事業、収益事業間わ

ず 、さま ざまな事業 を行 う母体 として活用す ることがで きます。また、登記
のみで設 立が可能 なため、比較的短期 間で法人 を設 立す るこ とがで きます。

② 法人名義で銀行 日座 を開設 できる。

任意 団体 では、団体名 義 で 口座 を開設 した り、不動産 の登記 をす ることが

で きず、代表者個人名義 で行 います が、一般社 団法人 を設 立す る と、法人名

義 で登記 した り口座 を開設す るこ とがで きます。法人名 義 となる とい うこ と
は、代表者個人 と団体の財産 を法律上明確 に分離す ることができる とい うこ

とです。つ ま り、代表者 の交替 な どの場合 に も、団体の運営へ の影響 を最小
限 にす ることがで きます し、特 に、非営利 団体 の場合 は、団体の財 産が代表
者名義 となっていない こ とや 、会費 の請求者 、振込先 が代表者個人名 義 でな
い こ とな どが、その性格 か らよ り重要 になる と思われ ます。
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③契約を法人名義で締結できる。

任意団体の場合は、代表者の個人名で契約 を締結す る場合が多いのですが、

一般社団法人を設立す ることにより、法人名義で契約を締結することができ

るようにな ります。

④社会的信用が得 られる。

法に定め られた法人運営を行 う必要があるため、組織の基盤が しつか りし、

例えば、補助金を受ける際に有利 になることも想定できます。最近活発化 し

ている行政か らの補助金や助成金には、法人のみを対象 としたものが多いの

で有利に展開できます。

⑤税金について一定のメリッ トがある

非営利 を徹底 している場合や、共益的事業がメインであ リー定以上の非営

利性 を確保 している場合には、NPO法人等 と同様の 「非営利一般法人 (チF営

利型一般社団法人 )」 とい う扱いにな り、収益事業以外の収入には課税 され

ないことにな りますので、税金についてのメ リッ トを受けることができます。

所得の うち収益事業か ら生 じた所得についてのみ、法人税が課税 され、寄付

金や会費には課税 されません。

⑥事業報告などの提出義務がな く事務的な負担が少ない。

一般社団法人には、監督官庁な どへの報告義務はあ りませんので、事務的

な負担が少ないとい うメ リッ トもあ り、他の難病団体の多 くが一般社団法人

を選択 している大きな理由の一つ となつています。

友の会運営の負担 を考えると、現行組織の法人移行形体 としては一般社団

法人が適切 と判断 しま した。2015年 10月 10-11日 に開催 した全国運営委

員会にて上記のよ うな討議の後、一般社団法人化 をめざす ことの採決を行い

全会一致で決議 されま した。

現在、組織の姿、運営形態、また導入の 日程、方法など詳細を引き続 き検

討 してお ります。今後更にご理解 を深めていただ くため会員の皆 さんへの説

明を推進 してまい ります。
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全国筋無力症友の会東北・北海道プロック交流会を開催しました

報告 北海道支部 中村待子

2015年 10月 31日 函館市に於いて東北 。北海道ブロック交流会を開催しました。当

日は宮城支部より3名、秋田支部 1名、山形支部 3名、岩手支部からは 7名そして北海

道支部から13名 、合計 28名 の参加者でした。来賓として、北海道難病連函館支部 支

部長佐藤秀臣様よりご挨拶していただき交流会が始まりました

今回はMGサロン in函館として交流会を進めました

体験発表として、「障害者総合支援法～福祉サービス 家事援助を受けて」を北海道支部

仲山真由美さんより、家事援助を受けて趣味を生かしクレージュエリー講師になったこ

となど、生活に幅が広がりやりがいのある生活になったことなど経験を通した話をして

もらいました

また、「難病患者の就労支援について」と題し、秋田支部の山崎洋一さんに講演して

いただきました。難病患者の就労支援に関する国の施策などをテーマに、色々な資料に

合わせて話していただきました

その後はそれぞれ参加者が自己紹介をしながら、「こんな時どうしているの」など、

同じ患者でなければわからない 。困つている事などを話し合いました。岩手支部の参加

者から治験を受けての経験を話し、現在北海道支部でもエクリズマブ治験を受けている

が体調が悪い 0さんが激励を受けました 治験は最初偽薬が使われ、体調が悪く大変な

思いをしたAさんから、もう少し我漫をすれば新薬治験になると薬が効くはず、体験を

話していました。体調が悪く仕事を休んでいるOさんにとつて、とても元気が貰ったよ

うです。全国で治験を受けている患者は数名、治験の結果が良ければ保険適用になり薬

を使える人が増える、しかしその前の段階で治験を受けている患者は大変な思いをして

いることが良く分かつた。

また、突然脱力 して呼吸が苦しくなったり動けなくなることがあることなど、人によ

りさまざまな困難があること、こんな時にはこうしているなど、色々な経験を通しての

意見を交換できました

その後、夕食交流会には宿泊者 23名 を含めた25名 で楽しい時間を過ごしました

岩手支部のフラダンスやコーラス、北海道支部のフラダンスと続き、カラオケによる
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皆の美声、楽しい時間はあつという間に過ぎました。

翌日は朝、支部長会議を開き全国会の現在の状況、

い、次年度は青森での開催を決定しました。

これから進むべき方向など話し合
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近畿、中・ 四国ブロック交流会報告

滋賀支部  葛城勝代

平成 28年 1月 23日 (土 )、 大津市ピアザ淡海において開催 しました。島根支部 と

山口支部が欠席で したが、総勢 14名 の参力日者でした。

心配 していた雪も何 とか終了時間まで降らず、無事終えることができました。

午前は、各支部の会員数、活動報告、課題、今後の活動について報告 しました。

・新 しくホームページが立ち上がったことにより新入会員があった。

・個人情報の関係で会員名簿を出していないので、なかなか交流が進まない。そのため

講演会の後、患者の交流の時間を持つようにしている。お出かけ交流会も持っている。
・会費についてあま り厳 しくすると退会者が増えるように思われ対応が難 しい。

・高齢による退会者が出てきている。

・患者会活動をしている県は会員数が多いが、ないところは少ない。地道な活動が大切。
。会員 も高齢化 しているが役員 も高齢化 している。なかなか役員会が開けない。
・機関誌発行の共同募金会助成金が難 しくなった。
。支部の財政が乏 しいので活動が活発に出来ない。

・会員に直接電話でお願いしてもなかなか参加 してくれない。

・ JPAの 署名筆跡問題が厳 しくなりすぐ返却 される。署名数が減少 している。

午後は

。全国会が実施するアンケー トについて実施することの意義 とスケジュール説明があつ

た。会員総数の半分を対象 とし、返信は着払いであるが、支部からの送付は、全国会
の財政状況から支部負担にとの説明があった。支部からの依頼文も入れる。

各支部が協力することを確認 した。

・全国会法人化に向けての状況報告が北村事務局長よりあつた。次の会報 「希望」に途

中報告がなされる。なぜ法人化するか、NPOや 一般社団法人 との比較、メリッ ト、

デメリッ ト等説明された。

全国会 と支部の関係、定款、会費の扱い、希望の送付等々状況報告 と意見が出された。
・全国会の会計の窮状報告があった。

・小児MGハン ドブックを愛媛の林先生のご協力により新たに作成する。
。研究奨励金の授与先生 2名 が決定された。

次回は兵庫のお世話で開催することが決定 された。

もう少 し暖かい時期に開催することとなった。

短時間で天候を気にしながらの会議で したが、いろ

いろと情報交換ができ、全国会の様子も良く分か り、

有意義な時間が持てたと思います。

-26-



茨城県常総市の鬼怒川決壊に思 うこと

茨城支部 (茨 城 県取手市在住) 前 田妙子

2015年 9月 10日 、台風 18号の影響 で記録的な大雨 とな り、茨城 県常総市鬼怒

り!|(き ぬがわ)の 堤防が決壊 し、甚大 な被害 を受 けま した。被 災者 がヘ リコプ ターで

運 ばれ てい くテ レビの映像 は衝撃的で したが、知人の両親 も浸水 で逃 げ場 を失い、

ヘ リコプ ターで救 出 され た との ことで した。 その知人 のお父 さん 。お母 さんは、そ

れぞれ 内科 のほかに眼科 、耳鼻科 な どの病院 。医院 にかかつていま したが、すべて

浸水被害 を受 けたため診察 を受 け られず 、 当面の薬確保 に苦労な さつたそ うです。

そ して ご両親 は とりあえず私 の知人 である娘 の家 に身 を寄せ たのですが、床 下浸水

に もかかわ らず 、家屋 の修繕終 了まで 3ヶ 月以上かか り、去年暮れ まで娘夫婦 との

同居生活 を余儀 な くされ ま した。慣れ ない土地での生活 で心身の疲 労がたま り、90

歳 のお母 さんは、軽度 の認知症 を発症 して しまつた との ことです。 また、娘 である

知人 も 「両親 との同居 が これ以上長 く続 けば、 自分た ち本来の生活 の リズムが狂 い

そ うで、 これ が限界だ つた よ うな気 がす る」 との心境 を打 ち明けて くれ ま した。

1月 22日 16時現在 、関東 。東北豪雨による茨城 県の住家被害 は、全壊 53、 大規

模 半壊 1,575、 半壊 3,475、  床 上浸水 148、 床 下浸水 3,072と 報告 されています。

この うち床上浸水 には、私が住む取手市 も 1件含 まれ ています。

私 の住居 か ら 5分 ほ ど歩 いた ところには利 根川 が流れ てお り、その河川敷 に市が

管理 してい る家庭菜園があ り、わが家 で も 10年近 く借 りてお ります。 2～ 3年 に 1

～2度 ある浸水被害 を覚悟 しての野菜作 りです が、今 回、わが家の畑 も 2メ ー トル

近 く水 を被 りま した。 が、 これ くらいの被害 で収 まつたのは、皮 肉に も手前 の鬼怒

川 で決壊 があつたか らに他 な りませ ん。 そ して、 も し鬼怒川 の決壊 がなけれ ば、河

川敷近 くに住む知人 の何人 かは、 当然 、床 下浸水の被 害 を受 けたで あろ うことは容

易 に想像 で きます。

常総市では、地元の大病院 も浸水で 1階部分がすべて機 能 しな くな り、職 員が総

力 を挙げての作業で、人工透析・酸素吸入 な どの医療機器 をすべて 2階 に移動 させ 、

被 災後 3日 目までには、指定の緊急避難所 に待機 していた入院患者 を再び全員収容

できるよ うになつた との ことです。 しか し、建物全体 の被害が大 き く改修 にはかな

り多 くの時間が必要で、現在 、外来の患者 の診療 はテ ン トを張 つて行 われ てい る と

の ことです。
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こ うした 自然災害による医療機 関や福祉行政の機能麻痺は、一般市民の 日常生活

の リズムを狂わせ、直接 。間接 に大きな影響 を及ぼす ことを、身近な知人の実例か

らも学ば されま した。

地球温暖化が叫ばれ、それによる自然災害が多発 している昨今、これまで以上に

非常時への物心両面の周到な準備が大切であることを痛感 しています。

緊急時に最低限持 ち出す物 として、常備薬 と保険証、かか りつけの医療機 関の診察

券をはずす ことはできません。また、知 らない医療機関にお世話になる場合 もあ り

得 ることを考慮す るな ら、薬の処方箋の控 えも用意 してお く方が良いよ うに思いま

す。家族や隣近所の方たちと、災害時の対処方法を 日頃か ら話 し合 つてお く、 とい

うことも大切な心得か もしれません。 自分 自身の健康管理はもとよ り、 自分のおか

れている近隣の環境 にも常に注意を向けて、いざとい う時にパニ ックに陥ることの

ないよ うに しなければな らない と、切実に思います。

東 日本大震災や今回の鬼怒川決壊の被災か ら学んだ多 くのことを教訓 として、今

後の防災に活か して行 けた ら、 と念 じてお ります。 (2015年 1月 末 記 )
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東日本晨災の被災から5年を経過した今の心境 (感想 )

2016年 1月

全国筋無力症友の会 宮城県支部 尾形忠也

あの忌 まわ しく、悔 しい震災か ら 5回 目の正月を迎 えた。妻の母 と弟夫婦 と多 くの知 り

合 いを亡 くし、生まれ育った東松 島市の 自宅 と会社 の工場 を流失 した。仕事は 3か月後 に

流失 した機械 を修理 して再開す ることが出来た。住居は 2年後 に仙 台市宮城野 区へ再建 出

来た。震災がなけれ ば出会 うことがなかつた感動的な出会い もあつた。震災前 と変わ らな

い ことは重症筋無力症 の病状が変わ らず薬 を飲み続 けている事、震災後 も同 じよ うに仕事

を続 けることが出来ている事。震災前の生活 には戻れ ないが とりあえず 日常生活 を取 り戻

す再建は出来た し復興度は 90%ぐ らい と感 じています。忘れて しまいたい嫌 な事 も沢 山

あ りますが全世界そ して 日本 国中いろいろな方か ら支援 をいただいた ことは本 当にあ りが

たい事で決 して忘れ てはいけない事です。今 も支援 のボ ランテアの方の人数 は少 な くなっ

た とはいえ、いろんな形で全世界の国の方か ら支援いただいている事 は本 当にあ りがたい

事です。

震災か ら間 もな く 5年が過 ぎよ うとしてい る今、復興が着実に進んでいる側 面 もあ りま

すが被災 して再建できた人、できない人の格差が確実に出て きてい るのが現状です。仮設

住 まいか ら自力再建 出来ない人た ちがまだまだ居 るのが現実です。 間違 いな く行政 の援助

が必要だ と感 じています。今 、最 も困難 な状況 に置かれ てい るのは福 島第一原発事故で避

難 している人達 だ と思 います。放射線量が下が らず帰 りた くとも帰れ ない人たちがいます。

この事故だつて風化 し忘れ されつつあるのが現実です。そ して福 島が こんな状況 なのに原

発再稼働 を推進す る人達がいる事 の現実を信 じられ ませ ん。

震災後、女川原発 も紙一重の状況だつた事実 を知 りま した。震災前住 んでいた東松 島市

も原発 立地 3 0km避 難 区域 とな ります。避難 の方法 もまだ検討 され ていないのに再稼働 に

向けて準備 され ています。 これか らはおか しい と思 つた ことに対 しては声 を上げていきた

い と思います。

震災後の 3月 11日 はお寺での追悼行事 に参加す るのが恒例 に してい ます。そ して間 も

な く 5回 目のその 日がや つてきす。

震災を経験 した私達夫婦は 「今 日一 日を大切 に、楽 しい思い出をた くさんつ くり悔 いな

く生 きること」 をいつ も話題 に しています。
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友の会のホームページをリニューアメレ

― HPを通 じた入会 申 し込み増加 一

● 昨年 9月 に リニ ューアル

友 の会 のホー ムペー ジは、 システ ム上の問題 で 1年 あま リア ップで きな くな り、

たいへ ん ご迷惑 をおかけ しま した。ホー ムペー ジがス トップ した ことによつて、友

の会 の組織や活動 について情報発信 が出来 な くなつたばか りでな く、ホー ムページ

を通 じた入会 申 し込みや相談 。問合せ が途絶 えて しまった こ とで会活動 に も大 きな

支障 をきた しま した。

こ うした経験 か ら、 しつか りしたホームペー ジを持つ ことは、これか らの友 の会

活動 に欠 かせ ない、 とい うこ とをあ らためて認識 させ られ ま した。そ して、昨年 6

月、新 しい役員体制 が始動 してまず め ざ したのが、ホームペー ジの リニ ューアル で

した。

準備期 間 を経 て 9月 中旬 、新 しいホー ムペー ジをア ップす ることがで きま した。

皆 さんは、すで にご覧いただいてい るで しょ うか。「全 国筋無力症友 の会」で検索

します と、 トップに出てきます ので、す ぐに見 ることが出来 ます。

● ホームペー ジの内容

① トップページ

トップページには、 「ごあい さつ」 と各 コンテンツの表示、そ して 「お知 ら

せ」には、友の会の活動をいち早 く紹介す るコーナー として今後、いろいろ発  信

してい くことに しています。

② 友の会について

友の会の組織の概要について載せています。

③ 重症筋無力症について

病気について、最新の情報を載せてあ ります。総合花巻病院神経内科部長の

槍沢公明先生にお願い して原稿をいただいたものです。筋無力症を発症 し不安

を感 じている患者 。家族の皆 さんに、ホームページを通 じて正 しい情報をお伝

えできることは、大きな意義のあることと感 じています。

④ 友の会にご支援 を

・ 「協力会員」について、 ご協力 をお願いす るページです。一 口3,000円 で財

政的なご支援を呼びかけています。
。「ご寄付」のお願いをしているページも作っています。

⑤ 入会のご案内

「入会のご案内」のページでは、 「会費について」 と「入会の手続 きについ

て」説明 しています。ホームページ開設以来、予想以上に多 くの方々か らご入

会いただいてお り、効果を発揮 していることを うれ しく思います。
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⑥ 機 関誌のご紹介

友の会で年 2回発行 している機関誌 について紹介 しています。

⑦ 支部一覧

全国に 26あ る支部名 と支部長、連絡先を掲載 しています。

③ リンク

連携 している患者団体、厚生労働省や神経学会な どのHPを 載せています。

● ホームページで取 り組む相談活動

このホームページを使 つた新 しい試み として、 1月 か ら「お知 らせ」コーナーに

「小児MG医療相談 コーナー」を掲載 しま した。

お子 さんの症状や治療について、不安や悩みを抱えてお られ るご家族か らのご相

談を事務局でお受け し、専門医の先生か ら回答 していただ くものです。相談を受け

て くだ さる先生は、愛媛県の市立宇和島病院 副院長兼診療部長、林 正俊先生で

す。ぜひ ご利用いただければ、 と思います。

全書筋無力症友の会
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会員の皆さまへ

協力会員を募る取り組みを広げましょう

― 友の会の財政立て直 しをめ ざ して 一

友の会の財政事情は年々厳しくなってきている現状にあります。今後もこの会を存

続させ、次の世代に引き継ぐことが出来るよう友の会の財政を立て直していくことが

大きな課題となっています。

友の会の収入を少しでも増やし財政を立て直していくための一環として、昨年 6月

に開催した総会で承認をいただいた「協力会員」を募る取り組みを始めています。

この取り組みは、友の会の活動を支えていただける個人、団体に協力を呼びかけ、

入会をお願いするものです。

入会いただいた方には友の会の機関誌「希望」をお送りし、2年 目以降は当会より

協力会員継続のお願いと振 り込み用紙をお送りさせていただくことになります。

次頁に掲載した「『協力会員』ご入会のお願い」をコピーしていただき、会員の皆

さまのご家族や友人、知人などに手渡し、ご入会のお願いを働きかけていただきます

よう、何とぞよろしくお願いいたします。

「協力会員」の会費、申込み・会費の納入方法について

【会費】 年間 1口   個人  3,000円
団体  10,000円         ※何口でも申し受けます

〔個人の方〕

入会の申込み・送金は、郵便振替でお願い します。郵便振込用紙に「協力会員」と

記入の上、会費を下記の郵便振替口座に送金いただきますようお願いいたします。

〔団体・企業の場合〕

別紙 「協力会員入会申込書」に団体名あるいは会社名を記入、事務局までFAXま
たは郵送いただいた上で、会費を下記の郵便振替 口座に送金いただきますようお願い

いたします。

【協力会員 口会費の振込み先】

郵便振替   加入者名 :全国筋無力症友の会

口座 番 号 :00280-9-53083

【申込み・問合せ先】

〒6028143京都市上京区堀川通 丸太町 ドル

京都社会福社会館 4「  京都難病連 内

全国筋無 力症友 の会 事務局

TEL 075-822-2691   
「

AX 075-255-3071
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「協力会員」ご入会のお願い

全国筋無力症友の会は 1971年 (昭 和 46年 )に 結成されました。現在、

全国 28支部 1,300人余りの会員で構成する患者会です。

重症筋無力症は治療法が確立 していない難病ですが、医学の進歩によ

り軽快する患者もいる一方で、入退院を繰り返 しなかなか社会復帰でき

ずに厳 しい闘病生活を強いられている患者も少な くありません。全国に

約 2万人を超える患者がいると推測されています。

当会では結成以来、医療講演会や相談会、交流会の開催、機関誌や小冊子

の発行、ホームページの開設(httpソ /www.mgjp.org/)、 患者の医療・生活に関

する実態調査、要望活動など、様々な取り組みを進めてまいりました。今後も、

患者の希望の灯を絶やさずに、活動をいっそう充実させていくことをめざして

います。

ただ、当会の構成員は正会員である患者とその家族ですが、重症筋無力症を

多くの方々に知つていただき、また、患者が抱えている多くの問題をご理解い

ただきながら、それを社会に訴えていくには、支援して下さる方々の広がりが

必要なことを感じております。

また、主な財源は正会員の会費でまかなつておりますが、財政事情は年々厳

しくなつてきており、今後の活動の推進に不安を感じている現状にあります。

そこで、一人でも多くの方々に当会の活動にご賛同いただき、ご支援をいた

だきますことを願いながら、「協力会員」を募る取り組みを進めております。

どうか、このような趣旨をご理解いただき、ご入会下さいますよう、心から

お願い申し上げます。

全国筋無力症友の会
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「協力会員」入会申込書 〔団体用〕

全国筋無力症友の会 御中

協力会員の趣意に賛同 し、入会 を申 し込みます。

年    月   日

フ リ ガ ナ

団体または企業名

住  所  〒

担当者 電話番号

会費 ご送金額

〔     〕口分 円

□郵便振替     〈振 り込み (予定 )日 :     年   月   日〉

〔郵便振替  加入者名 :全国筋無力症友の会  口座番号 :00280-9-53083〕
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協力会員の皆さま、ご入会ありがとうございます

友の会の財政事情は年々厳 しくなってきてお り、資金的な理由により活動を断念 し

たり、縮小 したりすることを余儀なくされている現状にあります。

今年度から、友の会の収入を少しでも増や し財政を立て直していくための取 り組み

として「協力会員」を新設、入会をお願いしてきました。そして、 1月 末現在で次の

20人の方々から「協力会員」としてご入会をいただき、会費合計は 115,000円 とな

つております。

友の会にとつては、心強くありがたいご支援であり、心より感謝申し上げます。

当会としては、筋無力症で闘病生活を送つている全国の仲間たちの支えとなれるよう、

相談活動や患者の交流を中心とした事業をさらに充実させてまいりますので、今後と

も相変わらぬご支援、ご協力を賜 りますよう、何 とぞよろしくお願い申し上げます。

【全国筋無力症友の会 協力会員】

清水倶子 様  三好芳枝 様  吉田正清 様  吉田謙一 様  吉田俊司 様

吉田邦仁 様  花野奈緒 様  花野美加 様  吉田浩二 様  吉田孝代 様

木戸泰代 様  浅石悦子 様  馬明チヒロ様  辻 玲子 様  辻田鶴子 様

野村武男 様  松田るみ 様  樺山みどり 様 前田栄一 様

アレイプロジェク ト(株)代表取締役 曽田哲朗 様

会費合計 115,000円 (1月 末現在 )
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宇え野公表 。えロユ静口あ院
ご進去を・14み瀞口♀よう「捩ど

昭和 51年 6月 6日 (日 )静岡県支部が裾野市石脇の公民館で

発足をし、故高石千代子前支部長のご尽力により、初代全国筋無

力症友の会武田会長と当時厚生省の神経難病研究班班長・宇尾

野公義先生に講演を戴き、現在の静岡県支部の礎が出来、今 日に

至っています。

この間全国筋無力症友の会の代表や運営委員も代替わりをし、

全国各地の支部から役員として推挙され、全国筋無力症友の会

の全国運営委員として、関わつて参 りました皆様方には大変ご苦労様でした。感謝申し上げます。

さて、歴代の会長の方々と共に静岡県支部長として、また全国運営委員、副代表、監事として、色々の

ことに直面して来ました。その都度全国の良心的な役員 。会員 と共に全国筋無力症友の会の理念である、

「筋無力症を正 しく理解 し、希望をもつて克服 しよう」この合言葉で初心に返 り、本当に困つた人達が救

われる友の会で在ることを願つて、今 日があります。

この度、宇尾野公義先生の訃報に接 し、長い年月が走馬灯の様に想いが駆け巡 りました。人の摂理とは

いえ残念無念です。ご逝去を悼み慎んで哀悼の意を表 し、ご冥福をお祈 り申し上げます。

東京の都立府中病院から静岡の国立静岡病院長として赴任 され、静岡県の難病患者の治療研究にもご

尽力いただきました。静岡県の難病行政にも協力をされ、元国立静岡病院名誉院長 として、定年退職 され

ても月に一度の第一火曜 日に東京の自宅から静岡へ早朝から夜遅くまで多 くの患者様を精力的に診察さ

れる先生の姿を見て心強く思つたのは私だけではありません。

去る6月 2日 ご逝去されたことを元国立静岡病院 (現国立富士病院溝 口功一院長)から連絡いただき、

全国の事務局長と静岡県支部役員に連絡、ご家族に確認後詳細については後 日連絡することを伝え、宇

尾野公義先生のご家族 と連絡が付 くまでの時間が長く感 じ、昨年暮れにはお元気で夕食をご馳走になり、

本年 6月 6日 の第 40回静岡県支部総会にお元気なら参加すると約束 し別れたのが、最後 となって しま

いました。いつも患者の立場になり、無料難病相談会にボランティア精神を持ちご協力いただいたこと

は、今でも静岡県難病連の年 3回 の東部 。中部 。西部無料相談会が続いてお りますことは、宇尾野先生を

始め宮嶋裕明先生、溝 口功一先生など静岡県の神経難病の先生方、各難病の専門の先生方が長年ご協力

戴いているお陰様 と感謝申し上げます。

2015年 1月 1日 より難病基本法が施行され実施 となりました。これも一重に宇尾野先生が当会発足にご

尽力頂き、日本国家の難病行政のプロジェク ト、難病研究班の初代lJI長 として発足により。また、元 」P

A伊藤たてお代表等先人たちの地道で継続的な努力により、今 日があります。

また、宇尾野先生には医師としてだけでなく、人としての生き方や心の持ち方の大切 さ、思いやる気持

ち、先を見据えた事業 ビジョン等々のことまで、ボランティア精神の全てを兼ね備えていた様に私は想

つています。その思いを同病者の為になればと活動 したいと想っています。

長い間、本当に有難 うございました。想いは尽きませんが、多くの後輩の医師を育てて頂き、感謝して

お ります。 93年 の長い生涯をお疲れ様でした。天国で安 らかにお眠 りください。

全国筋無力症友の会

静岡県支部長 紅野 泉
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全国筋無力症友の会支部一覧 2016年3月10日

支 部 名 支部長・運営委員 電話＆ FAX 〒 住 所

北海道 古瀬剛充 011-512-3233 丁 064-0804
011-512-4807 札幌市中央区南4条西10丁目北海道難病センター内

右.,． 
手 小 野 寺 廣 子 〒

同 上 奥州市．． ・-

宮 城 尾形忠也 〒

同 上 仙台市

秋 田 小 笠原 康治 〒

同 上 秋田市

山 形 鈴木省二 T 

同 上 山形市上山市

福 島 渡遥俊治 〒

同 上 本宮市

次 城 即田妙子 〒

同 上 取手市

栃 木 京都難病連内 075-822-2691 〒602 -8143 
075-255-3071 京都市上京区堀川通丸太町下ル京都社会福祉会館4F

群 馬 白沢恵美子 〒

館林市 --
東 牙 京都難病連内 075-822-2691 〒602 -8143 

075-255-3071 京都市上京区堀川通丸太町下ル京都社会福祉会館4F
神奈 川 工藤 善彰 〒

同 上 大和市 - -

新 潟 神田八郎 〒

同 上 東蒲原郡． ー一

富 山 山崎 美智子 〒

冨山市

静 岡 紅野 泉 〒

伊豆市

愛 知 小林悦子
. -

〒

同 上 半田市＿――-

＝ 重 櫻井 健司 〒

同 上 津市

滋 ，，頁ロ 葛城勝代 〒

同 上 大津市

牙 都 京都難病連内 075-822-2691 〒602-8143
075-255-3071 京都市上京区堀川通丸太町下ル京都社会福祉会館4F

大 阪 宮下隆博 〒

同 上 高槻市

兵 庫 金 岡 冨 美 子 0797-89-3909 〒665-0882
同 上 宝塚市山本南 1-95-2 

078-322-1878 神戸難病相談室

島 根 吉岡みゆき T 

同 上 松江市

広 島 片岡 美枝 子 〒

同 上 広島市

山 口 岡村美代子 〒

同 上 山口県防府市

愛 媛 脇由美子 T 

同 上 松山市

九 州 茂田保子 T 

同 上 福岡市

沖 縄 上原アイ子 〒

糸満市． 一

事務局 北t村正 樹 075-822-2691 丁 602-8143
075-255-3071 京都市上京区堀川通丸太町下ル京都社会福祉会館4F

京都難病連内
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