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このたびの災害により被災されました皆様に、心よりお見舞いを申し上げます。

北濤道地震の●援金（受付期間：平成 31年 3月31日（日）まで）

・ゆうちょ銀行口座記号番号：00130-1-673591

口座加入者名：日赤平成30年北海道胆振東部地震災害義援金

西日本豪爾災害の●援金（受付期間：平成30年12月31日まで）

・ゆうちょ銀行口座加入者名：日赤平成30年7月豪雨災害義援金

口座記号番号 00130-8-635289

九州北椰豪雨災害の●援金（受付期間：平成 31年 3月29日まで）

・ゆうちょ銀行口座加入者名：日赤平成 29年 7月大雨災害義援金

口座記号番号 00190-2-696842

霞本地震の●援金（受付期間：平成31年3月31日まで）

・ゆうちょ銀行口座加入者名：平成28年熊本地震災害義援金

口座記号番号：00130-4-265072

東日本大震災の●援金（受付期間：平成 31年 3月31日まで）

・ゆうちょ銀行口座加入者名：東日本大震災義援金

口座記号番号：00140-8-507

※口座名義はいずれも「日本赤十字社（ニホンセキジュウジシャ）」

※他銀行からも送金できます。詳しくは 1 日本赤十字社国内義援金•海外救援金への寄付 ＇目EZヨl
この会報の内容の無断転載を禁じます。非営利、または教育目的にお使いになる場合、「線維筋痛症友の

キバナコスモス］

会」までご連絡下さい。転載の可否を検討し、ご連絡致します。

発行人神奈川県障害者定期刊行物協会代表乎井晃

〒222-0035横浜市港北区鳥山町1752番地障害者スポーツ文化センター横浜ラポール3階
横浜市車椅子の会内

編集人線維筋痛症友の会 (JFSA).

事務局〒 ．横浜市、
定価 500円（会員は会費に含む）

お問い合わせはこちらにお願いします。

ふ
Tel: 
E-Mail : jfsa@e-mailjp 
http:// wwwjfsa.or jp/ 翌

<Cl 2002 -2018 JFSA All ri約tsreserved 

会報の記事は録音を元に友の会が編集したもので、責任は当会にあります。
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‐ ジ 内害

3 メールでリレートーク(第 3回 )

5 本・DVD、 事務局でお分けできる発行物等のご紹介

9 移動図書館

iPhoneアプリ「いたみノート」のご紹介

12 ホームページ、プログ、Facebook(フェイスブック)のご紹介

メールマガジンを登録する方法

14 事務局からのお知らせ

15 本部・各支部からのお知らせ

16 災害への備え

17 会報 59号発行後の主な出来事

18 北海道支部便り

19 東北支部便り

22 事務局便り

27 とぴっくす@かんさいしぶ

31 会員からの投稿 幸  逃
32 会員の作品  川柳・短歌

33 手作り作品 ′  摯

みんなの写真館

―
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―皆様の声を募集します

36 入会案内 ▼ r
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38 お礼
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「
39 夏号 (59号 )に掲載した医療機関リストの訂正
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師 51年 12月 22日第ヨ踵期園嬌顧謙朝 18回 234,5,Q7の日発守 報 ∞年 10月

"日
辮 KSK力評略 帥 号 繍閥爾続友α筆当第 ∞号

て:rじ―トーク (第 3回 )

大阪行岡医療大学 医療学部 特別教授

早石病院 疼痛医療センター センター長 三木健司先生

NPO法人線維筋痛症友の会 橋本 裕子

NPO法人線維筋痛症友の会 尾下 葉子

線維筋痛症友の会の医療機関リストに登録されている先生方に、メールで質問をさせていただ

き回答をお願いする企画の第3回です。どうぞ療養生活の参考にしていただきたいと思います。

Q.橋本 :慢性の痛み治療に対する取り組みについて、整形外科領域ではどのようなことが進めら

れているのでしょうか。

A.三木 :私からは、整形外科の立場から、線維筋痛症ガイドラインと、「集学的治療」のお話をい

たします。

線儀筋痛症ガイドラインでは、薬物療法だけではなく運動療法などを含めた集学的治療が求めら

れています。

集学的治壼とは、整形外科、心療内科・精神科をはじめとしたさま灘 な分野の医師、理

学憲法士や■床心理士など、さまざまな領増や職種の治壼者がチームで患者さんにか

かわり、様 な々賦みのなかで患者さんの痛みを軽くしていこうという診療のことです。

欧米構外日ではこの集学的治療がかなり進んでいる日もあります。しかし、日本では自由な受

診が出来る国民皆保険制度があつて、外来診療が欧米諸外国と異なり、3時間待つて3分診療で

す。その中でいかに日本の実情に合つた適切な集学的治療を行うかが重要です。

また、薬物療法は医師から処方されたものを服用するだけとの受身的・施される治療に対し、運

動療法・瞑想などは、患者さんから能動的口自主的に行う治療で、継続的に実

践することがかなり難しいのが現状です。そこで、患者さんの自主的な治壼

への取り組みを「支える」ことが、いままでの「施す」治療より重要になつてき

ます。

象
〔

3



蹄 51年 12月 2日第ヨ自馴舜帰夢強調 18回 2■ 45Q7の 町皆予 轍 ∞年 10月 ∞日発行SK増間鎧第 6840号 繍網棚動務

“

雄絵潮第 ∞号

そこで、現在我々は厚生労働省モデル事業として「慢性疼痛診療体制構築モデル事業Jを行つ

ています。このモデル事業では私も講師として参加しております。主に医師口医療者が参加し、ワ

ークショップ形式で痛みのある患者さんとコミュニケーションを上手く図り、いかに集学的治療を行

うかトレーニングしています。

平成 30年度は全国8大学(昨年は3大学)と協力して進めています。慢性痛医療における集学

的治療の推進のため、新しい知見を含めた慢性の痛みの知識と技術を修得した、痛みの治療を

適正に行える医療スタッフを養成することにより、日本における疼痛診療の向上を図ることを目的

とした『からだ・運動番の痛み専門医療者Jを養成しています。

日本全国には84大学医学部があり、全国の医療機関で集学的治療が行えるのはまだまだだと

思つていますが、欧米で一般的に行われている集学的治療を、一人でも多くの医師・医療者が出

来るまで努力していきたいと思つています。

厚生労働省ホームページ 慢性疼痛対策

httpsi//www mhlw.go」 p/stf/seisakunitsuitё /bunya/kenkou」 ryou/kenkOu/manseitoutsu里 ∠index ht
ml

厚生労働科学研究費補助金慢性の痛み政策ホームページ

http://www painCentΩ
[」 p/

慢性疼痛診療体制構築モデル事業一近畿地区―

http://painkinki html xdOmainJp/index html

情報につL)て

Q.橋本 :インタ,ネットが多用される時代になって、多くの患者さんはまずインターネットで情報を
得ると思います。しかし―見して誤つている情報も多数あることから、利用者の知恵と工夫が必要
と思います。この点についても、何か新しい取り組みなどはありますか。

A.三木 :「慢性痛に対する正しい知識」が重要です。健康保険で認められていない様々な治療法
での被害が多発しております。日本の健康保険制度は「効果がきちんと認められたもの」が採用さ
れており、日本の健康保険制度に認められていないものは医学的に効果が認められたものでは
ありませんのでご注意ください。

例えば厚生労働省では、『からだの痛み相談・支援事業』を実施し、慢性の痛みを抱える患者
さんやご家族からの電話相談、一般向けの啓発事業等を実施しています。
私が理事長を務める麗定 NPO法人いたみ医学研究情報センターでは、患者さん“家族に対して
の情報提供・相談業務を行つています。患者さんが参加できる市民公開講座も各地で実施してい
ます。
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師 51年 12月 22日第ヨ饉剛舜婦獅嗜調 18回 2■ 4ユ Q7の日発け 輸 ∞年 10月 ∞日殆庁KSK増間硝第 6840号 繍闇鶴勧溺ぎ准絵謝第60号

患者さんが全国どこの医療機関でも同じ様な医療体制で治療を受けることができ、「神の手Jを

探さなくても良くなる日まで医療者研修を通じて、一人でも多くの「からだ・運動器の痛み専門医療

者」を育てることに頑張つていきたいと思つております。

この研修活助の中心を担つている「■定NPO法人いたみ医学研究情報セ

"―
(いたみラボ)J

は多くの方の寄付で威り立っています。活動の組織のために、応目をよるしくお■いしますc

認定 NPO法人いたみ医学研究情報センターホームページ

http://www.pゴ n―medres info/

口DVD、 事務局でお分けできる発行物 等のご紹

0本 の紹介

5

医療者研修会の様子 (三木健司先生提供 )

タイトル 著書 優格

(税込)

出版

線維筋痛症診療

ガイドライン2017

日本線維筋痛症学

会編

4860円 日本医事新報社

蠍T 気 |

一

岡 寛 先生

線維筋痛症友の会

監修

1404円 講談社



師 51年 12月 2日第二種郵園蒻顧聯朝 18回 2■ 4■ Q7の 日発守 執 ∞年 10月 ∞ 日蒲 子毬K期間硝第 340号 繍簡蝋粧痴α¥輛廃 ∞号

リハ ビリテー ション研 究

No.161

特集「難病をめぐる政策動向

とリハビリテーション」

日本障害者リハビ

リテーション協会

1200円 日本障害者リハビ

リテーション協会

様々な立場から、新しい難病法について分析口解説しています。(友の会からも関西支部・尾

下が執筆しています。)

難病カルテ 患者たちのいま 蒔田 備憲 2376円 生活書院

腰由肩・ひざ…口どうやっても治らな

かった痛みが消える

北原 雅樹 先生 1620円 河出書房新社

そうまでして生きるわけ

―線維筋痛症だからと

いって、絶望はしない

橋本 裕子 1500円 佐久書房

手に入りにくくなつていますので、ご希望の方は友の会へご連絡下さい。

痛みが全身に広がる

病気をとことん治す

リーダーズノート

編集部

1512円 リーダーズノート

NHK今日の健康     喜磁羅藤 ※線維筋痛症につ

いて村上先生が出

演し、掲載されてい

ます。

545円 NHK出版

なにをどれだけ食べたらい

い0?
香川 芳子 1080円 女子栄養大学出版

部

首がきれいになる !    血 。"__
顎ゆるマッサージ    顎観写

小倉 左羅 1080円 Jパブリッシング

本当は怖い「低血圧」

あなたの「うつ」、

実は「低血圧」かも?

永田 勝太郎 1404円 秀和システム
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llM 51年 12月 22日 第ヨロ鞠彰認可制ヨ18回 234ユ Q7の 日発行 平成∞年 10月 ∞ 日発行KSKttF脳硝第 帥 号 繍閥葡読友α籍覇第 ∞号

倉まTまち写錫距塁訂
から学んだこと)     ……

永田 勝太郎 1404円 致知出版社

長びくその痛み

あなたの力で治せます

慢性痛 電話相談を通し

た患者の声

NPO法人

いたみ医学研究情

報センター

1404円 大創パブリッシング

痛いつの素 小j‖ 節郎 1620円 駒草出版

肩・腰・ひざの慢性痛は

痛みの専門医ペインクリ

ニックで治す

小林 架寿恵 (著 )

小 l‖ 節郎 (監修 )

1296円 日東書院本社

ビジュアルでわかるトリガー

ポイント治療 増補改訂版

Simeon Nie!… Asher

(著),伊藤和憲 (監

修 ),皆川陽 ―・齊

藤真吾 (翻訳 )

5184円 緑書房

1:DVDの紹介
ご希望の方は、事務局にご連絡下さい。ご自宅の DVDプレイヤー、

パソコンのヴアージヨンによつては再生できない場合があります。 ず
タイhJレ 輌格 1   製作

リハビリ講習会 in上大岡 :500円 :整 _

2014年 4月 6日 、上大岡 (神奈川県)で行われた

リハビリ講習会をまとめた DVDです。

野
．̈
”
（

?*v--.**ij99H'a9s_ffi9.,
zotqEt H 1e Etr$rtlf,;/rLlatltt€t)#E*AAt&>t= R-..
ovo tf " 

-#'

`■

タイトル 著者 価格 発行

会報のパックナンバー

51～ 59号

1部 500円 友の会



踊 51年 12月 2日第二饉剛勲炉獅帖調 18回 at4■ Q7の 日殆庁 報 ∞年 10月 ∞日発行Ы 増間譜勢 6840号 線鶴駒哺認

“

准絵溝疇 ∞号

FM自書 2016

(会報 52号別冊)

1部 800円 友の会

線維筋痛症

パンフレット

無料 友の会

颯糞霧撃蟹き     掛
無料 友の会

・
驚露絶富  11二1
(2014年 2月 発行 ) : `島  |

:  
三

 |

1            11 1

生先

修‥
寛

監

岡

会員:1部無料

追加は1部 100円

以上のご寄附で

お分けできます。

友の会

きんつうちゃん絵本 mami t't 500円 友の会

健康美人のための

骨美人レシピ

(春・夏・秋・冬号 )

監修 :

石川 裕美

指導 :

住川 啓子

無料 アステラス製薬

株式会社

アステラスのホームページからも冊子をダウンロードできます。

アステラス 病気の資料ライブラリー

貼る鍼                       ~~~~~
「パイオネックス・ゼロ」

サンプルが少しあります。ご希望の方は事務局までお知らせください。
※無料
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昭和51年 12月 2日第壺田馴勲猜弾確調 18回 2■ 45Q7の日発行 平成∞年 10月 ∞日発行SK増間壼第 6840号 纏圏爾離友α鮮当梯 ∞号

摯
ｐ

勁図

本を自宅に配送する貸し出しシステム「移珀日前 」を行つています。

実費でお譲りできる本もありますので、見てから購入したい方にも便利です。

【貸出～返却までの流れ】

利用希望者 ⇒ 事務局に連絡 ⇒配送(会員登録の住所宛て,送料無料)

⇒ 2か月を目安に事務局へ返送(送料自己負担・延長も出来ますのでご相談ください)

【貸出～返却までの流れ】

:1ページ

③2か月を目安に返送(送料自己負担・

来ます

:

:

‥

―

―

一

<本のリスト>
蔵書

(本部 9)
タイトル 著者

症例から学ぶ脊椎関節炎 浦野房三

2 線維筋痛症とたたかう 西岡久寿樹監修

3 線維筋痛症こうすれば楽になる 1-vFit=>t/ ttlt
4 自律神経失調症の治し方がわかる本 村上正人

5 見えない病気「低血圧」 永田勝太郎

6 人生はあなたに絶望していない 永田勝太郎

7 フランクル回想録 V口 Eロフランクリレ

8 「湯たんぼを使う」と美人になる 班目健夫

9 従病という生き方 神山五郎

10 痛みの心理学 丸山俊彦

慢性疼痛「こじれた痛み」の不思議 平木英人

12 耳栓医者と仮面患者 嵯峨崎泰子

13 ナースの「慢性闘痛生活」 大橋曜子

14 うつ病をなおす 野村総―郎

15 椅子がこわい 夏樹静子

16 難病患者の教科書 浅川透

17 顎ゆるマッサージ 小倉佐羅

9



18 顎位異常症1,2,3巻 新居弘章

19 発達障害の子どもたち 杉山登志郎

20 大人のアスペルガーがわかる 梅永雄二

21 発達障害工夫しだい支援しだい :し―た

22 アスペルガー症候群だつていいじゃない し―た

23 ためしてガッテン 15 INHK

24 「自分がきらい」を終わりにする本 最上悠

25 壊れた脳も学習する 山田規畝子

26 サボリ上手な動物たち 佐藤克文

27 働かないアリに意義がある 長谷川英祐
28 悪 医 久坂部羊

29 美人の日本語 山下景子

30 命の格差は止められるか イチロー・カワチ

31 追求カ 望月衣塑子

32 新聞記者 望月衣塑子

33 武器輸出と日本企業 望月衣塑子

34 さきちゃんたちの夜 よしもとばなな
35 海のふた よしもとばなな
36 図書館の神様 :瀬尾まいこ

37 誰かいませんか 子猫写真集        :坂 東寛司
38 般ニャ心経 加藤朝胤
39 ねこ鍋 奥森すがり
40 アロマテラピー検定テキスト1 日本アロマテラピー協会
41   :

42   :

アロマテラピー検定 1間 1答ドリル      :日 本アロマテラピー協会
_二  ~三二 =~

難病患者・障害者と家族の全道集会 橘札幌  :なんれん臨時号
リウマチ 2016年第 50号 :リウマチ財団
ロハス・メディカル 2010年 3月 号       :ロ ハスメディア
難病と在宅ケア 2011年 9月 号       :日 本プランニングセンター
セルフケアテキスト             :伊 藤和憲

慢性疼痛の治療 患者さん用ワークブック

:日 本障害者リハビリテーションリハビリテーション研究 161号
:協会

:日 本障害者リハビリテーション旅で始まるいきいきライフ
:協会

50   :

51    :

病気だけど元気です !

そうまでして生きるわけ

かもめのジョナサン

橋本裕子         |

師 51年 12月 22日第ヨ陣昭舜癖師帷胡 18回 at45,Q7の日斎子 執 ∞年 10月 ∞町審テKSK増円力整第 ull号 繍鯛鞠輸潮

“

雄絵潮梯 ∞号

10

皆様から多くの寄贈本を頂きました。



師 51年 12月 2日第コ田剛熙煽師嗜調 18回 2■ 45o7の日発け 平成∞年 10月 ∞田勝刊蝋 増間艶第 840号 謝陶翻嘲趨き理絵湘第 ∞号

IPkHo 77FF「い驚日「′―卜Jの瑚 命

このアプリを利用すると、日々の体調管理に役立つだけでなく、データがビックデータ解析(多く

の人の情報から個人を特定できない形で分析すること)されます。日々の記録が楽になるだけで

なく、自分達の体験が今後の治療研究に活かされる、という一石二鳥のアプリだそうです。

Alews & lnformation
=天

菫

=学

E=部
¬屋準

報通■係薔 各位
2"串 月

"目Nol

IPh―‐ 州 助 麟 と鮮
`=礎

●● :

～薔み0■化を可視化することで、m● ●o■菫化予勝餞 ル ′ョントロールに～

―
大学巨学●晴口饉

“

綱腱 (餞長 :兒島鼻■ )メ

"ル
クリニックは。中 公目する

‐ |カーション専用フレームワークである「R― ― IGOJ(※ )を腱用し日 陶

"研
究の

ためのアメリ『いたみノート」引闘発し、201046月 22日に公田しましたので、お知らせします
(研究代表書:ほ天菫大学E●●HE● ■■腱 メンタJ″フリニ

"准
象観 日井手菫).

日本人は自みを費慢してしま〕ほ自があり、軽住では■薇■目を彙綸urtヽまま菫菫化してしまうこ島 少な ありま

せん。また。●みは●●やストレス、不饉などの影書で強まるとも言われています.本アプリでは ,このようなmで の

鰺事だけでft●●‐ ない日常生活での自みや卸うつ気分、睡眠障害や
=腱

量等Omと 彙彙情報を目時に収魚す

ることで、儘性疼●.“ 書、うつの諄領が‐ るよう1=しています。また、アプリの覇用により、自みの壼化をeat
可訛 することで、雛

"の
セルフメディケーションに餞 てるだけでなく、収鋪 義 ビッグデータ解析することで

―
●増轟□子の究明に臓げる凛嗜 目指しています。慢性痣瘤をお綺もの患

…

ffrなく、二餞し¬

“

なヽい

着在的な餞性椰嗜予●春の方々の利用も見込んでおり、慢性椰療 :こ対す在 ″ データ研究は、壼性事薔●書が療

みによって支障をきたしているOOL(0-ご
““

:生活の質)の向上ならびに、社会

…

失を減らすため¨ 菫

となる成果 に彙 がる可 籠 性 が あります 。

壼
…

E翼 究●44す る日
-3れ

たオープンツース・フレームワータです。 ″ /一 /…

・
『ι

…

―
・
・
・

Om

① 日常生看Om`― 。凛 贅轟など)lm4078イススケ…

…

て、自み0費化を■観性

『●み日餞■tて活用するLい餞 菫籠化の予蘭なら口自膠磨のセル′J― ル|=侵
=―

.

″ リユーザ‐に
―

、
-0… …

パツクします.

―

‐/r―
“

とでヽ

… …

の難 つなげます・

“

よ嚇
―

、不●
―

ているユー
…

少し

…

、贅鋼レベルチエッ

…

つけ

―
J●用●●●に明らく彙えるような工妻■しています.

▲澤傲日田燿■目口州

“
ル ガ

ー

多くの方に利用してもらいより広く情報を集めたいと、順天堂大学メンタルクリニックよりご紹介

を受けました。協力可能な方は、ぜひダウンロードして利用してみてください。
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踊 51年 12月 2日第ヨロ剛爵婦距帖調 18回 2■ 4■ Q7の日期守 平成
"年

10月 ∞則断
"蝶

増間饉第 B40号 繊閣鵬働認″凛絵湘廓∞号

=ムペー|

ホームページでは、フェイスブック・メールマガジン・プログに掲載しているニュースの他に、友の

会についての情報や活動実績、検索サイトなど多くの情報を載せています。

線維筋痛症友の会

投稿やご意見、お問い合わせなどはこちらからお願いします。

JFSA 線維筋痛症友の会
Japan Fibromyalgia Support Arsociation

●最新‐ ―ス/イベント詢

ち ,0■ 7_nO_os   ● 1:.●●■ J● ′ヽヽ  n__ぉ ●′_■

イベントや交流会等のお知らせに加え、ちょっとしたトピックスゃ、生活のプチ情報をお届けして
います。登録せず閲覧できるのでこちらもぜひご覧ください。
※こちらは情報発信のみとなつております。お問い合わせは、『友の会ホームページ』または

E―Ma■ jtta@o― rna‖ jpまでご連絡ください。」

線維筋痛症友の会公式プログ

12



帥 51年 12月 2日第コロ剛壼壇師強調 18回 2■ 4■ Q7の日期け 平成IIl年 10月

"日
発行lSK期間艶第 840号 繊開駒鶴溺

“

残絵潮廓 ∞号

acebook(7-.(7J,y2)
フェイスブックでイベントや交流会等のお知らせをしています。

ぜひご覧ください。
線維筋痛症友の会 Faceb∞k

この画像が目印です ↓

※こちらは情報発信のみとなつております。お問い合わせは、『友の会ホームページ』または

E―MaiL ifsa@e‐ rna‖ .ipまでご連豚 ださい。

ルマガジユ
イベントや交流会等の情報をメールでお知らせする「メールマガジンJを配信しています。

【登録する方法(無料)】

① 友の会のホームページを開く。

② ご自分のメールアドレスを入れて、「送信」ボタンを押す。

メールアドレスを入れる 「送信」ボタンを押す

③メールマガジンが届く (例 ↓)

r rJFSA諄雀薔饉症左の会
~‐ ―スコ★文二会in新綱由

Fro m: αNPO法人線維筋n症友の会 ma2 0001592167″ くma‖m“ ma2.COm〉

● JFSA線7-0会 ニュース●

…

開昴隅 0月 0日 (日)0000時口開催します。

冷たい空気で辛い時で■楽レ観しで暖まりましょう。

※メールマガジンが届かない方ヘ

`送信側の操作に関係なく、迷惑メールボックスに入つてしまうことがあります。

一度迷惑メールボックスをご確認ください。

線維筋痛症友の会

13



昭和51年12月22日第三種郵便祝認可毎月 18回2,3,4, fi, 6, 7の日発行平成30年10月30日発行KSK増刊通巻第6840号線維筋痛症友の会会報第OO号

・携帯メールなどで、パソコン、ウェブサイトからのメールを拒否する設定になっていないか、ご

確認ください（携帯電話を購入したお店などで、設定方法を教えてくれます）。

＜＜インターネットでの情報発信一覧≫

友の会では、この会報の他にホームページやメールマガジンなどインターネットを利用した情報

発信をしています。

畳録 内容 お問い合わせ

ホームページ 不要 交流会、講演会などのお知らせ 可能

ブログ 不要 交流会、講演会などのお知らせ 不可（発信のみ）

フェイスブック 必要 交流会、講演会などのお知らせ 不可（発信のみ）

メールマガジン 必要 交流会、講演会などのお知らせ 不可（発信のみ）

事から〇貪饂ら位～本部事務局の電話番号が変わりました～

本部事務局の電話番号を

に査夏しました。

時間外や電話に出られない時、電瓢が切ってある時は後日お掛け直し下さい。

メールが使える方は下記のメールをご利用ください。

会員の皆樺のご珊解・ご協力をよろしくお願いいたします。

※たルアドレス jfsa@e-mailjp 

（携帯電話のメール受信設定にご注意ください）

（パソコン・スマートフォンからは、ホームページのお問い合わせフォームもご利用可能です）

～寄0貪い～

会費振込時に足して、あるいは別個で寄付してくださっている皆様本当にありが

とうございます。

友の会は皆様の会費、寄付、支援医師の会費から成り立っています。

皆様には、無理のない範囲で、もしよろしければ少しずつ寄付を寄せてくださると助

かります。

14 



蹄 51年 12月 22日第コ陣剛熙煽騨強調 18回 2■ 4■ Q7の日媚〒 執 ∞年 10月 ∞町晰刊Ⅸ 期間艶第 600号 繍陶駒嘲起き准絵瀬第 ∞号

年1回、会費振込用紙をお送りしていますので、少し足してお振り込みいただくのが簡単です。

他にも以下の口座がありますのでよろしくお願いいたします。公表はしませんが、お名前を忘れな

いようにお願いします。

みんなで少しずつできることを増やせる会になれたらよいなと思います。

ゆうちよ銀行 0二九支店・当座・口座■号番号 00280t760‖ 饉離筋痛症友の会

の白■い～

現在、最初に加入された日に近い会報に、会費振込用紙を
同封しています。
会費の納入についても、忘れずによろしくお願いします。

中暉・魯費

“

からの詢mら世

-OJL―
ルにつらlτ～

各地で、自主的な交流会が開かれるようになり、とても嬉しいことだと思います。

以下にご紹介するのは、東海地域交流会の皆さんが作つて使つているルールです。

各地域での交流会や、個人的に患者同士のつながりをもつ場合も、これらのちょつとした

ルールがあれば、未然にトラブルや誤解に気を付けることができ、気持ちよく交流で

きます。それぞれの集まり等で独自にルールを見直し、育てていくのもおすすめです。

● 医療行為でないものについて、それと誤解される表現は避けてください。

● 他人・病院・医師・薬品等を誹謗中傷する発言は控えてください。

● 特定の薬品・健康食品・治療法を、その販売や治療に関わる自身が宣伝する行為は

禁止させていただきます。

● 交流会で知りえた、他の参加者の名前、住所、電話番号、併存疾患名などを含む全

ての個人情報について、第三者に開示・日外・漏洩する行為を禁止します。

● 連絡先の交換は、個々の責任において行なつてください。また、当人同士以外のや

りとりは禁止させていただきます。たとえ参加者同士でも、本人の承諾なく、第二

者に連絡先などを教えないようにしましょう。(以前から、いくつか トラブルの報告

が寄せられています。日々痛みや色々な症状を抱える患者同士です。お互いを思い

やり、節度をもつて交流しましょう。)

● 個人の連絡先は、事務局 (支部)からお教えすることはできません。

15
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● 友の会にとって著しく不利益と判断する内容を発言された方、他の参加者に迷惑になる

行為をされた方に対して、世話役の判断で退席をお願いする場合がございますので、ご

了承下さい。

● アド′ヽイスや経験談は、あくまで参考意見です。実際の治療については、必ずご本人が主

治医やご家族と相談してください。

～お口い合わせ■0詢■い～
事務局・支部それぞれに対応できる時間帯が異なります。事務局・支部長

はそれぞれ仕事があり、家庭もあり、病気でもあり、そういつた状況の中ボラ

ンティアで努力しています。皆様もできるだけ以下の事にご協力ください。

・電 話 :つながらない時、留守番電話の時 ⇒ メッセージは入れず、

改めてお電話ください。

※早朝や夜間・休日はつながりません.ご了承くJ畷彗い。

※支部長個人の携帯に相談の連絡はご遠慮ください。

・メール :事務局 一 jfsa@e‐rnail.jp

支部 ―
一 それぞれのメールアドレスをご利用ください。

会員の皆様はよく理解してくださつているので、念のため確認の意味で

掲載しました。お互いに配慮しつつ長く活動できるようご協力くださいね。

災害への備え

家族で災害に備えた話し合いをしておきましょう。少なくとも

連絡方法、避難場所、安否確認の方法は決めておきましょう。

◎家の中の防災対策

口窓ガラスに、飛散防止用フィルムを貼りましょう。

・重いものは、棚の下に入れ、高い所にはなるべく置かないようにしましょう。

・ドアの前や通路には、倒れやすいものは置かないようにしましょう。

・戸棚の扉は、物が飛び出さないように、留め金具など付けておきましょう。

・背の高い家具は、配置を考え、固定しましょう。

ご協力

よろしく

お願いします

16



昭和51年 12月 22日第ヨ饉印園婦群聯朝 18回 2■ 4,5,Q7の日発〒 執 ∞年 10月 ∞日発けSK月押略 6P240号 繍闘爾離友α筆覇第 ∞号

◎避難用具

口玄関など避難口に、非常持出品袋を用意しておきましょう。すぐに必要なもの(懐中電灯、予備

の電池、携帯ラジオ、マスクなど)、 応急医療品(ばんそうこう、消毒薬、処方薬とお薬手帳など)、

貴重品(現金、健康保険証、免許証、預金通帳など)の持ち出し方法を事前に検討しておきまし

ょう。

・枕元や身近に、スリッパや軍手を用意しておきましょう。(飛散したガラス片などで歩けなくなる

ことがあるため)。

【安否情報収集の手段】

◎ 災害用伝言ダイヤル…・[171]

固定電話を使つて被災地の方の安否確認を行う『声の伝言板』です。

【録音方法】

【再生方法】

◎ 災害用伝言板…・[web171]

インターネットを使い被災地の方の安否確認を行う『web伝言板』です。

臨 sプ/‖w.wob171J           ⇒説明に従引巨録/確副
*毎月 1日 、15日 には、災害用伝言ダイヤルと災害用伝言板を体験利用することができます。

会報 59号発行後の主な出来事

会報 58号を発行しました。

:」PA近畿プロック大会 m滋賀に参加しました。

多

:9月 29日

19月 29日・30日

:」PA北海道・東北プロック大会 h宮城に参加しました。

宮城県・仙台市難病センターでピア相談担当しました。

本間先生と今後の共同研究に関して打ち合わせをしました。

福島難連「患者と家族の交流会Jに参加しました。

仙台医療講演会・相談会・交流会を開催しました。

いわて部会医療講演会・相談会・交流会を開催しました。

ポランティア交流会を開催しました。(関西支部)

宮城県・仙台市難病センターでピア相談担当しました。

東京都千代田区にて開催されたFM学会に参加しました。

FM学会にて患者会ブースを出展しました。

:9月 29日 :理事会を行いました。
　̈　　一一″″・・・

一
１

一一
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“

瑾絵嵩第 ∞号

:FM学会・市民公開講座に参加しました。

|ボランティア交流会を開催しました。(関西支部)

:宮城県・仙台市難病センターでピア相談担当しました。

大阪府「難病医療相談会Jを開催しました。

10月 30日 宮城県・仙台市難病センターでピア相談担当しました。

横浜交流会 in桜木町で開催しました。

:11月 6日

:11月 11日

横浜交流会 in上大岡で開催しました。

札幌交流会を開催しました。

:11月 17日 疼痛心身医学会市民公開講座を行いました。

:11月 21日 兵庫・姫路交流会を開催しました。

:11月 24日 VHO‐net東北学習会に参加しました。

:11月 25日 京都講演会を開催しました

11月 30日 :「ながら交流会Jを開催しました(関西支部 )

一
一
一

10月 14日

10月 19日 石巻じちれんの宮城難連視察でFMの話をしました。

10月 20日 郡山医療講演会・相談会・交流会を開催しました。

10月 21日 函館交流会を開催しました。

10月 23日 ポランティア交流会を開催しました。(関西支部)

10月 27日 難病ピア相談会 (京都市委託事業)に参加しました。

10月 30日
日比谷野音「骨格提言完全実現大フォーラムJで線維筋痛症の訴えをしまし

た。
自 腱 暉1_■ :=ム 士 鯉 二 J_ヽ ‐ __― 二Jゥ 拍 数 4● 工 : 士 I と

・ずr・・・☆・サ"☆ 計“☆

北海道は朝晩の冷え込みが厳しくなつて来ました。

雪の季節は、もうすぐそこまで来ていますね。

皆様、風邪など引かないように、気をつけましょう !

♪函館交流会を開催し春した♪

2018年 10月 21日 (日 )午後2時から、函館市総合福祉センター 「あいよる21」 1階会議

室において、函館交流会を2年ぶりに開催しました。会員 4名 と一般の方 1名 が参加しました。

素晴らしい秋晴れの日だつたので、特急列車から眺めた景色は最高でした。

18



師 51年 12月 2日第二饉鋼期婦獅強調 18回 2■ 4鳥 Q7の 日発守 職 ∞年 10月 IIl目指〒lα増開発第 帥 号 績閥鞠勧彰″理絵湘第∞号

最初の話題は、やはり9月 6日 に起きた北海道胆振東部

地震と大停電のことでした。函館は震度 5弱で大きな被害

はなかつたそうですが、参加者全員が大停電を経験したの

で、大変だつたことなどを話し合いました。

その中でも、普段から薬に一週間分くらい余裕を持つこ

とが、通院できなくても安心していられる、私達には一番必

要な対策のようです。

その後は、線維筋痛症ではないかと心配されて参加された方に、皆さんの最近の病状やこ

れまでの経過などをお話ししました。

それぞれ病気への考え方や治療法も違うので、戸惑つた面もあると思いますが、帰りには明

るい表情になられていたので、少し不安が解消されたように感じました。お役に立てて本当に良

かったです。

◆ 地震・太停電を体験して思ったここ

この度の地震が発生した時に一番に思つたことは、厚真町の会員さんは大文夫だつたか連

絡を取らなきゃということでした。幸いお身体の方は無事だつたとのことで安心しましたが、まだ

まだ厳しい生活が続いていると思うので、一日も早い復旧を願うばかりです。

この地震による大停電のため、断水の地域もあり、固定電話が通じない、携帯電話の充電

が出来ない、公共交通機関が止まり通勤できない、スーパーも店頭販売のみ、豆店や納豆・ヨ

ーグルトが店頭になかなか出廻らない等、誰も想像していなかつた事態がたくさん起きました。

真冬でなかつたことが不幸中の幸いでしたが、冬の地震への備え(電池点火式のストーブ・防

寒設備等)も必要だと痛感しました。

(北海道支部 久保田妙子)

☆・★・☆・★・☆・・・☆・★・☆・・・☆・・0☆・十日☆口★…☆・☆口☆・☆・☆・★口☆メロ☆ヨ★口☆

キ東北
=‖

籠‖呻
暑い夏から紅葉の季節となり、東北ではもうす ぐ雪となります。この季節の変わ り日、皆

さんいかがお過ごしで しようか。寒さに向かうこの時期、体調の維持に苦労されている方も

多いと思いますがなんとか乗 り切 りたいものです。

東北支部では、9月 と 10月 に医療講演会を開催 しましたので、その報告をいたします。

19



踊 51年 12月 2日第重饉日熙婦師嗜調 18回 2ataQ7の 日発行 平成∞年 10月

"円
断部Ⅸ増間硝第 6840号 繍陶駒協認

“

理絵脅第 ∞号

仙台医療講演会・相談会・交流会の開催

9月 15日 (土)午後、東京リウマチ・ベインクリニック院長・東京医科大学八王子

医療センター兼任教授 岡 寛先生をお迎えして、仙台市福祉プラザ・1階プラザホール

にて医療講演会・相議会・交流会を仙台市委託難病医療相談会事業として開催しまし

た。

岡先生のご講演テーマは「慢性疼痛症・線維筋痛症のマネージメント～痛みと疲労

にどう対処すべきか～」です。当日、疲労と痛みについて医学的な説明の後、具体的

な投薬治療の説明がなされ、患者の前向きな意識が改善に重要なことも指摘されまし

た。ご講演後の相談会及び交流会では参加者がそれぞれの症状に応じた質問をし、特

に交流会では岡先生が各グループを回つて相談に応じてくださいました。おかげさま

で参加者の満足度が高い講演会となりました。

岡先生ご講演 会場の様子

交流会 参加者 (写真撮影希望者)
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いわて部会医療講演会・相談会・交流会の開催

9月 22日 (土)午後、盛岡市のいわて県民情報交流センター アイーナにて、自沢整形外科

院長 白澤榮嗣先生の「慢性疼痛と線維筋痛症の治療」と題する医療講演会を開催致 しまし

た。当日はあいにくの雨で肌寒い日ではありましたが 8名 のご参加をいただきました。講

演では症状や体質に応 じた薬をご説明いただき、それぞれの段階ごとに相談を続ける必要

があると思いました。またス トレッチや季節を感 じながらの散歩なども大切だと思わされ

ました。

今回は製薬会社の方や秋田県からのご参加もあり、日々に生活とその闘病は地域によって

差があると強 く感 じました。今後とも患者さんも見守つてくれる方も、気軽にお話 してい

きたいものです。ご協力くださいました皆様本当にありがとうございました。

(西窪みさき)

郡山医療講演会・相談会・交流会の開催

嘉 ■
`

10月 20日 (土)午後、福島県郡山市の郡山市民交流プラザ (ビ ツグアイ 7階)にて、東京 リ

ウマチ・ペインクリニック院長・東京医科大学八王子医療センター兼任教授 岡 寛先生をお

迎えして医療講演会を開催 しました。テーマは「線維筋痛症患者さんの悩み～痛みと疲労に

ついて～」です。

設備面での トラブルがあつてご講演が遅れたことは岡先生には大変申し訳ありませんで

した。ご講演では、スライ ドと配布資料による詳細かつ具体的な説明がなされ、線維筋痛症

秋の裏磐梯 (岡先生ご提供)
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患者の多くが悩んでいる痛みと疲労から、投薬などによる治療の現状について丁寧な説明が

あり、参加者の理解が得られやすかつたと思われました。相談会では相談票に記載していた

だいた質問事項についてご説明いただき、交流会では参加者それぞれに対応したアドバイス

などもあり、参加された方からは少し難しいところもありましたがとても分かり易く良かつ

たとの感想もあり、皆さんに大変好評をいただいた講演会となりました。

また国会請願書にご協力していただいた方や寄付して頂いた方もおられ、主催者としてと

ても感謝しております。この場を借りて厚くお礼を申し上げます。

岡先生ご講演              グループ交流会

東北支部 山田章子
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口
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局活動日 2018年 グ
ソ

★9月 29日 、30日  線維筋痛症学会で友の会のブースを出展しました。

グループ交流会
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★9月 29日 日本線維筋痛症学会

「線維筋痛症ガイドライン～現状から今後の課題～」を発表しました。

★10月 30日 日比谷野外音楽堂での活動

「骨格提言」の完全実現を求める大フォーラムで、線維筋痛症からの訴えを行いました。

第4368号   2018年 (平成30年)7月 20日 藁 事 ニ ユ ー ス _3醸籠凛゛
―

嚇 α¥潮第∞号

第 48回

最
近
、

米
国
の
人
気
歌
手
レ
テ
ィ
ー

・
ガ
ガ
さ
ん
が

「闘
病
中
だ
」
と

告
白
し
、

話
題
と
な
っ
た
線
維
筋
痛
症
。
日
本
の
患
者
数
は
２
０
０
万
人

と
推
計
さ
れ
て
お
り
　
慢
性
的
に
全
身
性
の
激
し
い
痛
み
を
生
じ
る
が
、

血
液
や
尿
、
画
像
な
ど
の

一
般
的
な
検
査
で
異
常
を
認
め
る
こ
と
が
で
き

な
い
た
め
診
断
が
つ
き
に
く
い
。
致
死
的
で
は
な
い
が
、

痛
み
に
起
日
す

る
睡
眠
不
足
や
精
神
的
な
ス
ト
レ
ス
．
疲
労
に
加
え
　
口
や
饉
の
渇
き
な

ど
多
く
の
随
伴
症
状
を
引
き
起
こ
し
、

患
者
Ｑ
Ｏ
し
を
大
き
く
損
な
っ
て

い
る
。

症
状
が
多
彩
で
複
雑
な
た
め

″難
し
い
病
気
´
と
し
て
み
ら
れ
て

い
る
が
、
自
身
も
患
者
と
し
て
６０
年
以
上
も
こ
の
疾
患
と
向
を
合
っ
て
き

た
練
雄
筋
痛
症
友
の
会
理
事
長
の
機
本
裕
子
氏
は
、
「Ｅ
饉
蘭
係
者
も
患

者
も
　
線
纏
筋
痛
〓
は
回
復
す
る
ケ
！
ス
が
多
い
と
い
う
こ
と
を
も
っ
と

知
っ
て
欲
し
い
」
と
強
目
す
る
．

線維筋痛症 理想は “患者の乗り超える
Y専 気持ちを医療がサポート"

NPO法人

―

の金
綺 子 E●I

…
上
〓
〓
彗
Ｌ

私
達
の
会
は
、
線
饉
筋
痛

症
に
対
し
て
ひ
と
り
で
も
多

く
の
理
解
者
を
増
や
し
、
患

者
同
士
で
情
報
交
換
が
で
き

る
よ
う
な
場
を
作
り
た
い
と

い
う
こ
と
て

平
成
１４
年
１０

月
に
設
立
し
、
平
成
１６
年
１０

月
か
ら
は
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
と
し

て
活
動
し
て
い
る
。
こ
に
、

会
報
の
発
行
や
繰
維
筋
痛
症

に
関
す
る

（
ン
フ
レ

ッ
ト
等

の
作
成
、
中
～
大
規
模
な
講

演
会
や
り

（
ビ
リ
講
習
会
、

会
員
向
け
の
小
規
模
な
交
流

海

禽

・
聾

、
籍

電

の
相
談
・
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
ク
を

行

っ
て
い
る
。
会
員
は
、
廷

べ
敬
で
約
３
９
０
０
人
だ
が
、

こ
の
う
ち
約
１
０
０
０
人
は

症
状
が
回
復
し
た
と
い
う
こ

と
で
会
を
お
辞
め
に
な
っ
た
。

病
気
を
克
限
し
て
社
会
復
帰

で
き
た
と
い
う
人
が
増
え
て

き
た
の
で
手
こ
た
え
を
感
じ

て
い
る
と
こ
ろ
だ
。

１
１
●
み
の
鷹
状
が
〓
し
く
、

売
治
し
な
い
膚
■
だ
と
■
い

た
。確

か
に
、
今
の
医
療
て
は

病
態
が
種
雑
す
ぎ
て
、
オ
ー

ダ
ー
メ
ィ
ド
医
療
を
行
う
余

裕
が
な
い
か
も
し
れ
な
い
が
、

医
療
関
係
者
も
患
者
も
、
線

維
筋
痛
症
は
回
復
す
る
ケ
ー

ス
が
多
い
と
い
う
こ
と
を
も

っ
た
知

っ
て
欲
し
Ｌ

イ
ン

タ
ー
ネ
ッ
ト
で
病
気
の
こ
と

を
簡
単
に
調

べ
ら
れ
る
時
代

だ
が
、
線
維
筋
痛
症
に
対
し

イ
、は
ネ
ガ
テ
ィ
ブ
な
記
述
が

多
い
。
人
は
ネ
ガ
テ
ィ
プ
な

情
報
に
影
響
を
受
け
や
す
い

の
で
こ
の
点
は
憂
慮
し
て
い

る
「
実
際
に
は
、

´
般
的
な

生
活
や
就
労
が
出
来
て
、
何

年
も
ド
ラ

ッ
ク
フ
リ
ー
で
過

こ
せ
る
よ
う
に
な

っ
て
い
る

ヶ
ｌ
ス
は
多
い
。
そ
こ
ま
で

い
け
く

そ
れ
は
あ
る
意
味

″
治

っ
た
ｔ
Ｌ

，
え
て
良
い
と

号

ι

ｌ
ｌ
力
艘
で
■
■
な
こ
と
は
．

発
症
の
ズ
カ

ニ
ズ
ム
は
解

明
さ
れ
て
い
な
い
が
、
何
故

痛
み
が
出
て
、
働
く
な

っ
た

の
か
と
い
う
原
因
を
、
実
は

あ
る
程
度
は
把
握
て
き
る
．

患
者
そ
れ
ぞ
れ
に
い
く
つ
も

の
要
因
が
あ
る
わ
け
く

例

え
ば
体
の

´
部
が
悪
く
な

っ

て
い
て
他
の
部
位
に
負
揮
が

か
か
り
す
ぎ
て
い
る
こ
と
や
、

精
神
的
な
負
担
が
大
き
く
関

係
す
る
こ
と
も
あ
る
。
仕
事

や
生
活
て
下
自
然
な
姿
場
を

と
り
続
け
た
結
果
と
し
て
の

痛
み
の
ケ
ー
ス
も
あ
る
．
患

者
そ
れ
ぞ
れ
の
話
を
し

っ
か

り
と
聞
き
、
そ
の
状
況
に
応

し
て
、
痛
み
の
原
因
に
な

っ

た
と
考
え
ら
れ
る
こ
と
を
―

つ
―
つ
解
決
し
て
い
く
■
Ｌ

が
特
に
重
要
に
な
る
。

注
意
し
な
け
れ
ば
な
ら
な

い
の
は
沿
療
薬
の
使
い
方
．

線
維
筋
痛
症
に
は
誰
に
て
も

効
く
万
能
案
、
特
効
薬
は
な

ど
、
ま
た
、
消
炎
鎮
痛
剤
の
効

果
が
ほ
と
ん
ど
見
込
め
な
い
。

こ
の
た
め
、
抗
う
つ
墨
や
抗

て
ん
か
ん
薬
を
用
い
る
こ
と

に
な
る
が
、

鵬
作
用
の
問
題

が
大
き
い
の
で
継
腕
使
用
や

増
量
に
は
慎
重
て
な
け
れ
ば

い
け
な
い
。
線
性
蒻
痛
症
の

患
者
は
、

一
般
的
な
人
よ
り

も
過
敏
な
体
質
に
な

っ
て
い

る
の
で
潮
作
用
も
出
や
す
い
。

現
在
、
燎
饉
節
宙
症
に

一
般

的
に
処
方
さ
れ
る
葉
は
、
副

作
用
と
し
て
眠
気
や
ふ
ら
つ

き
が
出
る
こ
と
も
あ
り
、
社

会
生
活
と
い
う
こ
と
を
考
え

る
と
、
他
の
選
択
肢
を
優
先

す

べ
き
そ
は
曇

蓼

うヽ
ヱ
″
。

私
は
論
文
に
も
書
い
て
い

ス
薇
ヽ
経
験
的
に
、
治
長
は
ヨ

ガ
や
大
極
拳
、
リ

ハ
ビ
リ
な

ど
の
運
動
憲
法
を
中
心
と
す

る
べ
き
だ
と
考
え
て
い
る
。

将
来
的
な
こ
と
を
言
え
ば
、

こ
の
病
気
の
メ
カ
ニ
ズ
ム
が

解
明
さ
れ
、
副
作
用
の
無
い

治
僚
薬
が
誕
生
す
る
こ
と
に

期
待
を
し
て
い
る
が
、
そ
れ

は
あ
く
ま
で
も
治
療
法
の
１

つ
。
個
々
の
患
者
の
話
を
し

っ
か
り
田
き
、
そ
の
人
に
適

し
た
オ
ー
ダ
ー
メ
イ
ド
医
療

を
行
う
必
要
が
あ
奄

磐

に
運
動
療
法
を
働
め
る
朦
に

は
、
そ
の
思
者
が
楽
し
め
る

よ
う
な
要
素
を
取
り
入
れ
る

こ
と
ほ
重
要
だ
。
そ
の
上
く

よ
り
具
体
的
な
解
決
法
を
示

す
こ
と
て
治
療
を
経
優
し
た

結
果
、
実
際
に
多
く
の
人
た

ち
が
回
復
し
た
の
を
私
は
見

て
き
た
。
症
状
が
あ
ま
り
に

も
幸
い
時
な
ど
は
薬
の
力
を

借
り
る
こ
と
も
必
要
だ
が
、

患
を
自
身
が

こ
の
病
気
を
乗

り
越
え
る
気
持
ち
を
持
ち
、

医
減
が
そ
れ
を
支
え
る
こ
と
、

そ
う
い
う
環
境
を
作
る
こ
と

が

一
番
人
翻
蓼
ヽ

１
１
底
饉
“
蜃
書
も
こ
の
点

圭

呂
手
る
０
一

，

あ
●

こ
の
燎
饉
筋
薇
症
は
１
９

９
０
年
に
米
国
リ
ウ
マ
チ
学

会
に
よ
り
疾
病
概
念
が
定
義

さ
れ
た
が
、
日
本
に
お
い
て
は

最
近
よ
う
や
く
医
療
の
教
科
書

に
載
る
よ
う
に
な

っ
た
。
こ
の

た
め
、
現
役
の
医
療
関
係
者
に

は
ま
た
あ
ま
り
知
ら
れ
て
い
な

い
曹

⊇

言
え

診
断
が
中
々

つ
か
な
い
ケ
ー
ス
も
あ
る
。
諭

断
基
準
は
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
で
示

さ
れ
て
い
る
の
で
、
分
か
る
人

が
診
れ
ば
診

断
は
つ
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線維筋痛症学会「市民公開講座」開催し春した

2018年 9月 30日 (日 )13時30分から、東京・御茶ノ水ソラシティカンファレンスセンターにお

いて、第 10回線維筋痛症学会市民公開講座「線維筋痛症の Better for Life～ 社会復帰への思

い～」を、大型の台風 24号が接近しているなか、急速終了時間を早めて開催しました。

会員の皆様にはプログなどで、「あす参加予定の皆様は無理せず、交通機関の状況、ご自身

の体調等に充分ご留意ください」と緊急のお知らせを流していたのですが、1∞ 名あまりの皆様

にご参加いただきました。悪天候の中、どうもありがとうございました。岡先生の講演後の質問

コーナーでは、時間ギリギリまでたくさんの質問にお答えいただきまして、ありがとうございまし

た。

・ 暮‐ ■‐ ― ∵―・ ・―
嗜 <市民公開講座 :プログラム>

座長  東京リウマチロペインクリニック院長

コメオ ーター 線維筋痛症友の会 理事長

岡  寛

橋本 裕子

第1部 13時30分～14時10分

演者 1:訪問看護師としての経験より、

痛みと疲労の対処法などを紹介

演者2:精神科専門看護師としての経験より、

痛みと更年期障害の対処法などを紹介

第2部 14時10分～14時30分

演 者 :東京リウマチ・ペインクリニック院長 岡 寛

テーマ:線維筋痛症の痛み、疲労、睡眠障害、気圧変動、

更年期障害の対処法の工夫

―

．′
ヤ
‐
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よこはま交流会 in桜ホ町(神奈川県)開催しました

朝は雨だつたので体調不良で欠席された方もありましたが、代わりに家族がおいで下さつて、熱

心に参加され本当に有り難いです。伴侶が線維筋痛症になつて、患者さんはもとより家族も大変

葛藤があつたことをお話しされた方もありました。家族はどのように受け止め、サポートしていけば

よいのか分からず、悩み続けたそうです。家族への支援がまだ大変少ないのが実情です。家族同

士の交流や専門的なサポートももっと必要だと思いました。

トータルで 17名 の参加者があり、皆さん積極的に話されていました。

会員じゃなくても

参加できま―す ♪

(会員 11名 、非会員 3名、ご家族 3名 )

皆さんの感想を少しご紹介したいと思います。

・睡眠障害を抱えている方が多いと分つた。自分の家族も永年困つています。

・少しでも気分転換して、生活を工夫されているとの事だつたので取り入れてみようと思います。

・改善していける病気なのだ、何事にも原因があるのだから、原因から改善していけばよいのだと

信じていこうと思う。
口ともかく体力をつけることが一番大事だと思う。

・簡単なことから始めて、悩まずにまずは楽しみながら体力を付けようと思う。

・たぶん「自分を生きること」が大切なのだと思う。

・皆さんの工夫や前向きな気持ちを知ることが出来た。

・会の活動を知ることが出来た。

・なるほどと思つたこと力くたくさんあり、参加できてよかつた。

ロチラシなど情報がたくさんあってよかつた。

今後の希望

・どんなテーマでも交流会があると嬉しい。

・患者同士で手をつないで励まし合い、もっと気持ちをみんなで話せるといいと思う。

・生活向上の工夫など知りたい。

また交流会を開催していきますので、ご参加お待ちしています ♪

:'ムビ:'体験交流会 in上大田(神奈川県)開催しきした

佐治先生、滝波先生に指導頂きました。今日こそは写真忘れずに撮りました。



帥 51年 12月 2日第ヨ覇確吻認可瑯ヨ18回 attaQ7の 日期守 職 30年 10月

"日
期庁l獣期間艶第 B40号 繊旧臨随友α筆当疇 ∞号

まずは座つてできる運動。片足を伸ばしてつま先を上に

し、左右に揺らします。無理の無い程度に手を添えて足

首の方へ下ろしていきます。右側のお腹0背中が軽く伸

びますね。

壁を手でなぞりなから、動かせる範囲で大きく半円をなぞるように

動かします。壁があると安全に肩の動きが出来るそうです。

ここがよく痛くなる部分です。普段から柔らかいストールで

冷やさない事も大事。グリグリ揉むよりは、そつと抑えて緊

張がほぐれるのを待つ。手の温かさでほぐれてきます。

『湘南富校定H 
「

FA役員よる文化無晨示』について

湘南高校の文化祭で線維筋痛症などの「外見からは分かりにく

い疾患」啓蒙活動が行われました。友の会の印刷物も配布してい

ただきました。

展示スペースでは、外見ではわからない疾患を抱えながら

豊校する生徒への理解を深めてもらおうと、ヘルプマークの紹

介、「線維筋痛症」、「起立性調節障害」「てんかん」という病気

を説明し、バンフレットと共に朝顔の苗 50鉢を配布する周知活

動をいたしました。(広報誌に掲載されたTさんの記事から抜

粋)
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大阪府「難病医療相談会」(10月 14日)報告

今年も大阪府と共催の医療講演会にエントリーできることになり、今回は、長年福岡で線維筋痛

症治療に尽力されている中塚敬輔先生を大阪にお迎えしました。前半の一時間、先生からお話し

を頂き、後半はみんなで質疑応答と情報交換をしました。経験豊富であったかい中塚先生と一緒

に、色々と有意義なお話ができる場になり、中身の濃いひと時になりました。

またいつもの事ながら、準備や後片付け、受付や後半の交流会の進行など、

色々な役割を会員の方を中心に参加者が担つてくださいました。今年もみんな ュ1=三
で作る講演会になつたと思います。たくさんのご協力、ありがとうございました。 =rrfE

(講演会の感想)

・先生のお話、とてもわかりやすくて良かつたです。日頃の運動不足を思い知りました。少しずつ努

力して実行します。

・先生のお話の中で、現状の線維筋痛症治療の動向や、保険適用になつている薬の紹介など、具

体的に聞くことができて良かつたです。「自分で、良くなった部分を評価する」ことをこれからも続け

ていきます。

・お話の内容や、質問カードを利用した進行などはとてもよかったですが、音やスライドが聞こえに

くかつたり、後ろの席だと画面が見えにくかつたりした。マイクを利用したり、スクリーンを活用したり

して、もう少し聞きやすさ、見やすさを工夫してほしい。

※以上、講演会アンケートより

(交流会の様子)

・後半の情報交換会では、参加者全員の自己紹介で、「今、ハマっていること」をひ

と言ずつ話をして、その後、共通する話題の人どうしで情報を交換し合いました。

中塚先生にも参加して頂き、普段はなかなかすることのできない相談をされる会員

の方もいらつしゃいました。

短い時間の情報交換会でしたが、会が終わる時には、参加者の皆さんが笑顔になつて帰つていた

れたのが印象的でした。参加された方からは「先生と近くで話ができてよかつた」「同じ興味関心の

ある方と出会えてうれしかった」などの感想が寄せられました。

※参加者 Hさんより
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1、 “ながら交流"デー 開催について

9月 から、「日常的に、みんなが気軽にお話できる場をつくりたい」と、定例の交流会を企画して

います。交流会や講演会は年に1,2回しか開けないので、少しでも交流の機会を増やしたいと思

つて計画しました。場所が池田(大阪府内とはいつても、市内からは少し離れている)ということもあ

り、なかなか足が向かないかもしれないと心配したのですが、継続して来て下さる方や、はじめて

の参加の方もあり、こちらが元気づけられました。

参加者で「この企画を継続するにはどうしたらいいか」と話しあうなかで、「目的を限定せず、そ

れぞれに自由な参加の仕方ができるといいのでは ?」というアイデアが出ました。みなさん、色々

と体調体力のやりくりが大変な中、「ほんとはやりたいこと、やらなきゃならないこと」があるのでは

ないでしょうか。そんな雑用を片づけてもよし、あるいは、まずは同病の方と出会う、ということを目

標にするもよし。それぞれがやりたいこと、したいことを持ち寄つて、気楽に交流しませんか。

しばらくは月に一回続けてみたいと思います。事前申し込みなどは必要ありません。布団の上

やおうちの中から一歩踏み出して、新たな出会いを求めるきつかけになれば幸いです。

壁 ⇒ 11月 ～2月の 後半の金曜日(全4回を予定)

2018年 11月 30日 (金 )、 12月 21日 (1金 )

2019毎ヨ月25日 (1金 )、 2月 22日 (1金 )

. ※13時30分～17時ごろまでの間随時(入退室自由。都合の良い時間にお越しください)

会場}⇒ いけだNPOセンター・トアエル

池田市栄本町9-1市 立コミュニティセンター内

※阪急宝塚線池田駅より徒歩7分。地図参照。

※1階入リロの案内板で部屋を確認して下さい。

内容 ⇒ 例えば医療費の領収書の整理、

編みかけの作品、など、「ほんとはしなきゃな

らないこと」を持つてきて、雑談しながらそれを

やつてつけてしまおう、という時間です。作業

はしないけど、おしゃべりだけでも、という方も

大歓迎です。

サ
カ
エ
マ
チ商

店
一
■
番
衝

コミュニティセンター猜

いけだNpOセ ンター

池田市公益活動促逃協腱会
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2、 京都市「難病患者医療講演会」(11月 25日 )

京都でも、線維筋痛症・慢性疼痛をテーマに医療講演会を予定しています。京都難病連との共催

(京都市委託事業)です。お手伝い頂ける方は是非お知らせください。

2018年[11月 25日 (日 )

壺□ :13:30～ 16100※13時より受付

会場 :ハートピア京都  参加費 :無 料※要申し込み

血査 :13:30～14:30医療購演

講師 中井 吉英先生 関西医科大学名普教授/医療法人 西京都病院 心療内科

14:40～ 16時ごろ 買疑応答と患者・家族交流会 (参加自由)

日頃の生活上の悩みや工夫を情報交換しましょう。どなたでも参加できます。

会場案内

★京都市中京区竹屋町通烏丸東下る清水町 375番地  電話 075-222-1777

★京都市営地下鉄烏丸線「丸太町駅」下車⑤番出口地下連絡通路にて連結。
★京都市バス、京都バス「烏丸丸太町」下車すぐ

参加申し込みについて :

できるだけ事前にお申込みください。席に余裕がある場合は当日の参加も可能ですが、もし

事前に定員になりましたら締切とさせて頂き、当日の参加はお断りする場合がありますので予
めご了承ください。当日キャンセルの連絡は不要です。
(お知らせ頂く事項 )

1、 お名前 2、 ご住所 3、 電話番号、メール等当日連絡先
4、 参加人数 5、 参加日時 (※線維筋痛症は「11月 25日 」です)。

★京都難病連 メール k―nanren@mbox.kyoto→netorJp

電話・FAX 075-822-2691(平 日10時～17時 )

★友の会関西支部 メール kansaihsCvahoo.cojp

電話 072-752-4334 FAX 072-750-5125
(日 口月曜日および祝日休館。相談は原則として火・木午後 )
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3、 兵庫・姫路交流会 (11月 21日 )

旦壺:2018年 11月 21日 (水)13時 30分～16時

場所 :「東保健福祉サービスセンター」(姫路市御目野町御着 283番地 15)

典
_コ F.・

ダ

参加費 :500円 。(付添の方は無料。※交流会の運営費をご支援ください)。

☆申し込み不要。当日の体調やご予定に合わせて気楽にご参加ください。

☆クッション、お気に入りの飲み物など、身体が楽になるものを自由に持ちこ

んでください。急に寒くなる時期なので、あつたかくして来てください☆

(交通案内 )

※」R御着駅東隣徒歩 1分 ※当日会場電話 079-252-8000)

※駐車場無料。午前中は他の行事で混雑が予想されます。13時以降のご利用をお勧めします。

※JRの駅からすぐですが、平日昼間は電車の本数が減ります。遠方から来られる方はご注意くだ

さい。

釘^

■西支部連薔先はこち ら !

○関西支部事務局メールアドレス・ 口・ kansaifmsOyahoo.∞ .jp

OいけだNPOセ ンター (関西支部事務局)事務代行電話
※地域の複数の団体が、共同で借りている電話番号です。

TEL:  072-752-4334   FAX:  072-750-5125  *10:00～ 17:00(日 祝・月曜日は体館)

(友の会の活動日は原則火・木午後です。会議や行事等の関係でお休みすることがよく

ありますので、センター事務局にご確認ください)
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“

淮絵調第∞号

員からの

OEさん

<府中交流会の感想>
2018年 3月 10日 第2回府中交流会を無事に開催することができました。

みなさまのおかげです。

ありがとうございました。

16名の参加者が府中グリーンプラザに集まりました。

代表の橋本裕子さんにも遠いところ来て頂けました。感謝しております。

ちょつとした運動を各所にまわつて教えて下さり、私も体が楽になりました。

毎日続けたほうがいいとおつしゃつていたので、無理のない程度にやってみたいと思います。

遠くから患者さんのご両親が参加してくださつたことには驚きました。切実さが伝わつてきました。

隣の市から2名の参加者がいることがわかりとても嬉しかつたです。

連絡先交換をすることが‐ ました。

その一人が自分でも交流会をやりたい、と言つてくれたのがとても嬉

しかったです。

その時はまたお手伝いをしたいです。

思いの輸が広がっていきますね。

OMさん

貴方にたくさん

迷惑かけてる

なのに

別れないでいてくれて

ありがとう

必要と言つてくれて

ありがとう

私じゃないとダメと言つてくれて

あリカ`とう

貴方も私も元気になれる

そう信じます

痛みも意識消失もあるけど

食欲だけは消えない私

良いのか悪いのか

色々迷惑かけてごめんなさいね

OE名さん

私のことを、「波乱万丈な人生で大

変」と言う人もいれば、「幸せ者」と言う

人もいます。

大変だけど、線維筋痛症になつて失う

物ばかりではなく、得るものもたくさんあ

ります。

何より、私が幸せだと思えば、幸せは

自分で決められるのだと思うのです。
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◎Hさん <全く手間いらず !食欲のないとき毎日食べたい1品 >

・
′声 封

静
′

乾燥ワカメに少量の水を入れる。

ワカメが柔らかくなつたら、絞つて水を捨てる。

冷凍のきざみオクラを追加して自然解凍したら醤油などを

掛けるだけ。

トッピングに花かつお、シラス、温泉卵などで飽きずに食べ

られる。

ちなみに緑のクリップは 10o均の物です。

例えばこんなメニューがお勧め

朝食…・納豆、味噌汁、麦ごはん、バナナ、青汁

昼・夕食…口麦ごはん、とろろ芋掛けマグロ、冷奴

おやつ…・ミルクかココア、ナッツ、ゴマプリン、クッキー

投稿者:Mさん

員の作

通院に 一人寂しく 行くとはな 泣くに泣けぬ 帰宅までは

同鋼の 友の気違い あたたかい
投稿者:匿名さん

つらい雄 頑張る自分 豪めてみる 投稿者:Aさん

季語は不要です☆ 腱時暮集中 !

鶴
一

響
い

〔
ユ
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略 口51年 12月 22日 第ヨ国耶タン認萌 月 18回 23,4,5,a7の 日晰予 平成Ю年 10月 ∞ 日新子SK IF撻捲第脚 号 繍饉蘇識友の動 ∞号

≪手作り作品≫

匿名さん

|ギ|
■♯

暉

:    
‐

  l

轟■

色紙 0さんTさん

匿名さんTさん



蹄 51年 12月 2日第コ饉昭熙婦帥嗜調 18回 2■ 4■ Q7の日発テ 職 ∞年 10月 ∞聴断刊α 期間艶第 6PD40号 繍闇開輔認

“

考幹潮駆 ∞号

飛行機の上から 10Nさん

く 投積する方法 >
メ…Ⅲル :jfsa@e lIIa‖ jp

郵送 :〒 233-0012横浜市港南区上永谷 2-12-11-102線維筋痛症友の会

写真のコメント :10文字前後。必要なし、またはお任せ、などお知らせください。

△掲載できないもの

・ オリジナルでないもの(例 :誰かが撮影したものを許可なく応募)。

・ 犠 クターや有名人など、商標権や肖像権があるもの。

・ 宣伝になるもの。

・ 他者が見て不快と感じるもの など。

※ご応募いただいたもの全てを掲載できない場合もありますので、

予めご了承ください。

Nさん

携帯電話(スマホ・ガラ

ケー)の写真もOK
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師 51年 12月 2日第コ陣剛熙層師嗜調 18回 2■ 4aQ7の 日殆け 漱 ∞年 10月 Ю日発行SK増間鞘第 帥 号 繍闇鞠誦訪彰准絵湘第∞号

投稿して下さつた皆様、ありがとうございました !

投稿を読んで気持ちが楽になつたり、また明日も頑張ろうと勇気づけられる方がたくさん

いらつしゃいます。以下の投稿もお待ちして
,ヽ
ます。

           J目
`<蹴

職
>「…………電3==東耳電flで

ノ

鰯呻財装、L醍蹴躙
あなたの工夫が

誰かの役に立つかもしれま

☆★☆ 手作り作品募集 ☆★☆

寄付していただいた方に何か記念の品を、気持ちだけでも、と思うのですが、その品を皆様から

お寄せいただけたらみんなで活動できる本来の友の会の理想に近づけると考えました。

皆様の趣味や特技や、ちょつとこんなことができるんだけど、という作品を提供していただけませ

んか。

T封 筒で郵送できるもの

(厚みが2cmまでで、割合軽いもの )

T廉 価であつて心の込もつているものなら何でも

T布 、紙、毛糸などの手芸作品や、自作のポストカードや

アート作品など

※すでに多数の素敵な作品をお寄せいただいています。

随時募集していますので、よろしくお願いします。

《皆様の声を募集します》

【募集内容】

・ 闘病生活の中で思うことや、ご意見

・ 体験記・闘病記
ロセルフマネジメントプログラムや各医療講演会や交流会に参加

・ イラスト、写真、川柳・短歌、手作りの作品

・ 他の皆さんにもお知らせしたいことなど.…

【応募方法】

・ メールまたは郵送。原稿の長さは問いません。

・ 友の会用のオリジナルに限ります。

ご応募お待ち

しています !

凛
一員Ｖ鳳“椰

や

赫識囃‘凛

さ

ユ

胆
・ 会員番号、お名前を明記して下さい(掲載はすべて匿名になります )。



師 51年 12月 2日第ヨ日剛舜癖師確調 18回 234■ 67の 日瑠〒 戦 ∞年 10月 ∞日発行KSK増円1硝第 6840号 繍開駒嘲鬱″淮絵調第∞号

【掲載について】

・ 採用の可否は事務局で審査をしています。

・ 多少の編集をご了承いただきます。

・「匿名希望」の方を除いて、イニシャルでの掲載になります。

会案内(入会、住所変更など)

糧 ……年銀印∞円     等翼
(痛みに苦しむ方、線維筋痛症の方とその家族の方は

一
なるべく正会員でお願いします。)

・一般会員……………年会費  3,000円
(議決権はありませんが、お届けする情報等は正会員と同じです。)

・法人会員………………口  10,000円
・特別法人会員…………口 100,000円

※規約の詳細は、「線維筋痛症友の会 JFSA」ホームページの「入会案内」をご覧下さい。

(http:′内い″Ⅵたifsa.OEjprpagOoloo.htrnl)
ご連絡をいただいた後、振り込み用紙をお送りします。

② 住所変更

転居される場合は住所変更のお知らせを事務局にも忘れずにお願いします。

③ 会費免除について

東北大震災で被災されました岩手県、宮城県、福島県の方の会費は3年間の免除措置をとつ

てきました。理事会で協議の上、今後は順次振込用紙を該当3県の方にも同封していくこととし

ていますが、“被災状況"は各々の環境によって違います。必要な方には免除措置を延長しま

すので、是非遠慮なくご連絡ください。

「大阪府北部地震J「平成30年 (2018年)西日本豪爾」「平成30年 (2018年)北海道地震」

で被災されました、広島県、岡山県、愛媛県他西日本各地、北海道の会員の皆様の会費

につきまして、お申し出により3年間の免除措置をとらせていただきます。一日も早い復興

を心から願つています。

「平成 28年 (2010年)餞本地震」で被災されました熊本県、大分県の会員の皆様の会費につ

きましても、お申し出により3年間の免豫措置をとらせていただきます。一日も早い復興を心

から願つています。

6b



師 51年 12月 2日第ヨ陣剛懃婦師帷調 18回 a34RQ7の 日発〒 戦 ∞年 10月 ∞日発行SK増間鞘第 帥 号 繍閥鞠翻認

“

耀絵湘第∞号

キノ事・tキ ノ事責キノ事責キノ事tキ ノ事・t

友の会データ |ヽ ■こヽ ■こヽ ニ

地域別会員数 (2018年 10月 31日現在 )

総合計 1.254名

(住所不明/退会の方を除く)

若
年
性

和
歌
山
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重
県
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県

大
阪
府
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県
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０

０
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０
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関東地方

九州・沖縄地方
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帥 51年 12月 2日第ヨ饉耶賜膚師薦調 18回 2ataQ7の 日鶏守 轍 ∞年 10月 ∞日発行ぼ 期間硝第 6840号 績田駒協議

“

理絵湘第∞号

発足年月日・役員 平成 14年 10月 1日  代表 橋本 裕子

顧間

東北支部

顧問

関西支部

顧問

特別アドバイザー ー般財団法人難病治療研究振興財団 理事長 西岡久寿樹先生

フジ虎ノ門整形外科病院小児難病リウマチセンター長 横田俊平先生

長野県厚生連篠ノ井総合病院 顧問 浦野房三先生

桑名市総合医療センター桑名東医療センター 顧間 松本美富士先生

医療法人財団順和会山王病院心療内科部長 国際医療福祉大学教授 村上正人先生

東京リウマチ・ベインクリニック院長 東京医科大学八王子医療センター兼任教授

岡 寛先生

福岡ゆたか中央病院  中塚敬輔先生

熊本リウマチ内科   坂田研明先生

宗像靖彦クリニック  宗像靖彦先生

白沢整形外科医院   白澤榮嗣先生

行日病院 院長    行日正雄先生

行岡病院 早石病院整形外科 疼痛医療センター長 三木健司先生

お礼 TLc″К厖轟 r

・寄付を頂いた皆様にお礼申し上げます。

日ごろからのお手紙にもお一人ずつお返事を書きたいのですが、時間的にも余裕がなく申し訳なく

思つております。

ここで皆様にお礼申し上げたいと思います。感謝の気持ちとメッセージをこめて会報を作成してい

ます。

・この会報は会員のポランティアによって発送されています。

場所と多くの時間・手間を提供してくださり感謝申し上げます。

・日頃から診療にご協力くださっている医療機関に、賛助会員として会費をお願いしましたら、
多くの先生からご支援いただきました。お礼申し上げます。

結果を友の会のホームページにて公開しています。一部公開を希望されない医療機関もあ
ります。もし訂正があればお手数ですが事務局までお知らせください。



昭和51年 12月 2日第コ饉剛動煽師確調18回 23,45,o7の日発行平成Ю年10月 ∞日発行SK月印略 脚 号繍間爾読友α鮮覇第∞号

・59号 に医療機関リストを掲載しました。もし記載間違いや変更等があつた場合は事務局に

お知らせいただけると幸いです。

【医療機関リスト】 2048年夏号の訂正

※下線部分が変更箇所です

NO 病院名 郵便番号 &住所 電話番号 医師名

変更

55
芝大門クリニック

〒105-0012 東京都港区芝

大門 1-16-10土木田ビル 2F
03-6435-6930 Dr_渡辺譲二

変更

73

池袋内科 リウマチ科・心療

内科

〒171-0021 東京都豊島区

西池袋 1-3-5山中ビル 2F
03-5960-8558

Dr.井上 Dn秋元

(要予約)

訂正

240
松元リカバリークリニック

¬
-850-0028

長崎県長崎市勝山町 10‐1プ

ライムM勝山ビル 4F

095-801-1146 Dr.松元志朗

削 除

165

医療法人清翠会牧リハビリ

テーション病院

¬
-571-0015

大 阪 府 門真 市 大 字 三ツ島

2223

072-272-7281

削除

143
田中淳夫内科診療所

■
-606-8253

京都市左京区北白川瀬ノ内

口『 5-2

075-723-2871 Dr.田中淳夫

参考

変更

3
鍼灸院 天空

¬
‐542-0083

大阪市中央区東心斎橋

1-11-1l MTS心斎橋ビリレ9F

06-6121-6540

如野裕樹先生

施術日 :

木、土、日

追加 鍼灸院 ―花

〒104-0031

東京都中央区京橋 2丁目

12-9寺沢ビル 9F

03-6228-7111

如野裕樹先生

施術日 :

月、火

訂正

7

東京大学附属病院リハビリ

テーション部鍼灸部門

〒113-8655

東京都文京区本郷 7-3-1
03-5800-8680 林健太朗先生
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