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支部長

　

古瀬

　

剛充

　

未だにコロナ禍が続いていてぃ色冷と困っている方も大勢いらっしゃると思

いますo謹んでお見舞い申し上げますo

　

今年度の会費についてです力気友の会規約に免除の規定がありますo

　

手紙かファックスにより簡単な理由書を事務局の中村宛に出していただけ

ればい１年分の会費4500円を免除いたしますo理由書の書式はありませんの

で近況を添えて送っていただければ結構ですo

　

昨年作成していたい新しい筋無力症友の会パンフレットができましたo

北海道医療センタ一の網野先生に監修していただきいとても良いものができま

したのでﾕ今回のrわだちjに添付して会員の皆様に送りますo

　

現在卜北海道では緊急事態宣言が発令中でぃまたユコロナワクチンの接種も

いつになったらできるにカヘ全然わからない状況ですo

　

そんなことでぃ今年度も支部総会を開催できなくなりましたのでo昨年同様い

昨年の収支決算と今年度の予算書を案として配布しますのでｴ御意見質問等が

あれば連絡くださいo

　

今年の主な活動はい例年通入会報誌rわだちjを４回発行する事とﾕ医療

センタ一の先生に無観客で講演していただきﾕそれを録画編集してDVDを作成

する予定ですo

　

このDVDは北海道支部５０周年記念として作成に来年度に皆様に配布する

予定ですo

　

最近oインタ一ネットを利用したズ一ムにより会合を行っていますo

　

帯広や北見など札幌と遠隔であっても距離に関係なくリアルタイムで顔を

見て話しができるので非常に良いですo

　

今後もユこのズ一ムによる会合を行いたいと考えていますのでぃ参加方よろ

しくお願いしますo

　

最後にﾕこれから少しでも早くぃコロナ禍が終了してぃ安全で安心して生活

ができるようになることを祈っていますo
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Wiililiiilll四111111WI四1111四

　

iii二iWlllil四ｉｉｉｉｉ四1111111

　　　　

医療講漬会ｌ相談会

　　　　

0

　　

450J00DVD作成費い躊廊謝礼

　　　　

1111111四11111四liFliil田四天111111111111中中ilil ii田iiiliillll四Ill四llmImiillliiilliliil四11111111111111111111diiiiMlll中I

　　　　

会報発行費

　　　　　

47JI2

　　　

5恥000わだち年４回発行費用発送o印刷費

　　　　　

lliWi四iWllll 111111111 四IIWll四1111四大11111111Wi二1111111111111111111111四皿111111瀞lll

　　　　

バンプレッド発行費

　　　

昧396

　　　　

0

　　　　　

中ｌｉＷｉ四l

　　

四四11111111大大回二ilillWi中

　　　　

研修会

　　　　　　　　

0

　　　　

0

　　　　

1111111111四

　　

Iり四IM中14中lii

　　

llWlllll四illiiiwii田iiiilili中iiliiiiiwil中1

　　　　

レク一交流会費

　

I

　　

R8301

　　　

5い001MGサロン会柵密使用科他

　　　　　　

111111四回大I田i大iii iilliiilllllliillilii illlliill四111111111中四国lil咽四I国1111甲lllFiiililiilililWliilliiilillll瀞liW11Wiil

　　　　

実態調査費

　　　　　　

0

　　　　

0

　　　　

111111四四ｌ四四i中il中1111111111 111111幽1111大iiliilllliIIllllII香11111111111111111咽l四I国l甲IWIll四I国ilIlill11114111丁丁二回iillliiiIMi中l中111111111111中大diwF4idl中ii

　　　　

地区育成央

　　　　　

皿000

　　　

20J00釧略o函館

　　　　

II四mliii中Wil中111 11田iiiiil中11111111millllilliWillllllllilWiliiiiii曝iii四illliIW中ll二iiiilII1111

　　　　

相談活動費

　　　　　　

0

　　　

10J00電lｔ面談ｏ問メ一による鮫

　　　　

1111111W大i田idi iiiiiililillliim　ll四Wllll中田11111一大大ii四中ii中iliillliili

　　　　

活動費

　　　　　　

1恥000

　　　

皿000

　　　　

11111111111田1111111111111 111111111111111111曝1111 ll四lll四1111111111111NI中li二ii大ll大dalillllliliIWIMI中1111alllililllllmllillilili

　　　　

四大I大四大1111111Willi ilaillliillllllIW i四lwi11111WIWIllll大大田I田1111111111111111中la四iiiliillllllll香1111111alilll

　　　　

iiiimillll lmlli四iWI大ｉ参大四iiil四ii田l田iiill　　illl香11111wl喝ll戸11111四四四wIII9田II

負担金

　　　　　　　　

323J00

　　　

332J00

　　　　

全国会負担金

　　　　

201000

　　

21叫000本部会受3い00円X70名分

　　　　

iiiMllllliISII 1111111111WWiiil中W WiillllllllllilllllISIlllllll四111111111111111111四四i中iliN1111WIlllili4i田

　　　　

難病巡加盟分担金

　　　

X皿5C0

　　

119J00

　　　　　　　　

皿四四四四iiii中11111四i大大一四illiWWiliilllm四11111四四四iiMwl

　　　　

HSK負担金

　　　　　

1000

　　　

3J00第３種郵便

　　　　

一一一一一

　

一一一一一一一一一一一一一一一一

維持運営費

　　　　　　　　

91J81

　　　

51j94

　　　　

事務局妥

　　　　　

21000

　　　

24J00電話代他

　　　　

li四lll四II四11111 WNimll四1111111 illllllliillliiiliII四iiiMliiiliiilili回1111wwllwl二wlllil四l

　　　　

消耗品費

　　　　　　

6J50

　　　

亀000用紙oインクｏ封1軋飯収書他

　　　　　　　　

iiWi iiii　四li四皿il皿w大大丁illil中11111大大iiiiiili四回大ii

　　　　

通価費

　　　　　　

8J79

　　　

皿000年賀はがきo郵送科

　　　　　

1111Wli大iiilllill中NIM田ili

　

iililil瀞illllillliiil四ll四四I四l大l四四ilMI中lll中www四iiwii

　　　　

交通費

　　　　　　　　

0

　　　

2J00会肝監査

　　　　

iilililiilllllllllIMIW 111111N1111111中1111111dlWIi ltli中ilWIllIIIllllliiliillll

　　　　

賢料費

　　　　　　

51J00

　　　

7J00

　　　　

lalilllWIllIIllimllmlmfiIFliiF四illWWWWI WWIF天天ぺ大il瀞djl香1111111

　　　　

雑費

　　　　　　　

1J52

　　　

2J94振込手数料

　　　　

ｌｉ四mll

　

ll四l四四l 111111111111大ｉ四四ll四iiiililliwwlllllilllllllill

積立金支出

　　　　　　　

201000

　　　　

0

予備費

　　　　　　　　　　

０

　　　　

０

文出合計

　　

i

　　　　　

80も319

　　

ｔ164694

次期榛越金

　　　　　　　　

4ｔ4４5

　　　　

0

乙



　　　　

2021 C令和３ｊ年度

全国筋無力症友の会北海道支部釧根地区連絡会総会

く２０２０

　　　

２

　　　

の活動

　

告浙

Ａ筋無力症釧根地区連絡会の行事

　

S

I一olilﾒ

ﾍﾞｙ二I 四 回 ふ

月日

　　　

内容

　　　　　

場所

　　　　

参加者

４ａぐ金l

　　

総会

　　　　　

プラザさいわい

　

コロナウイルスの為中止

SIぐ金３

　　

ＭＧサロン yj　　　　　　　が

　

６

　　　

合同交流会

　　　　　　　　　　　　　

g

7ｒ７t火３　　ＭＧサロン　　　プラザさいわい　橋本o石井o伊藤o青田

874ぐ火j　　M　　　　　　　y7中止

W1く火j

　　

か

　　　　　　　

ﾀj

　　　　

橋本ﾕ石井o伊藤o古瀬

IOZ6ぐ火l

　　

jj

　　　　　　　

jj伊藤o橋本い石井

　

11

　　　

忘年会

　　　　　　　　　　　　　　

中止

３ﾉ5C金り

　　

ＭＧサロン

　　　

プラザさいわい

　

青田

０３ヶ月に１回のかがやきは今回はｌ回発行C5た33

　　　

会員数６名

豪役員 青田典子

橋本秀子

石井計子

ぐ代表3

　

C事務局3

　

C会計j

Ａ

　

難病連釧路支部の行事

　　　

名

　

称

　　　　　　　

月日

　　　　

場所

　　　　

参加者

釧略市ふれあい広場

　　　　　

中止

　　

国際交流センタ一

全道集会

　　　　　　　　

が

　　　　

網走

ラジオＣＦＭくしろ出演ン

　　　

8y21

　　

春採コ一チャンホ一２Ｆ橋本o伊藤

　　

r難病連便りＪ

釧根合同レク

　　　　　　　

中止

　　　

厚岸o浜中担当

釧路町健康福祉フェステパル

　　

刄

　　　

釧路町アイバ一ル

釧路市健康まつり

　　　　　　

z7

　　　

国際交涜センタ一

白糠町食と健康まっり

　　　　

Z7

　　

白糠町社会福祉センタ一

道東地区合同研修会

　　　　　

が

　　　

厚岸っ浜中担当

来てみて知って一一一

　　　　

ガ

　　　

イオン釧路昭和店

釧路支部新年交流会

　　　　　

丿

　　　

プリンスホテル

Ｚ



く2020ぐ令和2り年度の収支決算報告浄

Ａ

　

く収入ン

　　　　　　　　

内

　

容

　　　　　　　　　　　　　

金額

全国筋無力症友の会北海道支部より助成金

　　　　　　　　

10100e

難病違釧路支部より助成金

　　　　　　　　　　　　　

S000

協力会い募金箱還元金

　　　　　　　　　　　　　　

3j00

年賀還元金

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2函7

繰越金

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

5り53

　　　　　　　　

合

　

計

　　　　　　　　　　　　　

74s420

Ａ く支出ン

　

項目

　　　　　

内容

　　　　　　　　　　　

金額

会議費

　

ＭＧサロンoC菓子o飲み物3

　　　　　　　　　

1j44

通信費

　

切手o印刷代

　　　　　　　　　　　　　　

39432

事務費

　

電器代oその他Ｃ青田い橋本o石井5

　　　　　　

3s000

　　　　　　　　

合

　

計

　　　　　　　　　　　　　

7y896

女 749420一7ﾗ896一669524

ｒ



く2021

　

一４

　

３

　　　

の

　　　　

浄

ＡＭＧサロン他の活動

月日

　

全道他

　　

釧根地区連絡会

　　

場所

　　　

その他

４

　　　　　　　

毎月第１火曜日

　

プラザさいわい

　　

総会

　　　　　　　　　　　　　

4j6 k火j

5

　

北海道支部総会

　　

M1ぐ火3

　　　　

jJ

　　　　

MGサロン

６

　　　　　　　　

未定

　　　　

未定

　　　　

合同交流会

7

　　　　　　　　

776 C火j　　　プラザさいわい　　ＭＧサロン

8

　　　　　　　　

8Z3ぐ火5

　　　　

が

　　　　　

jy

9

　　　　　　　　

9y7 C火3　　　　刄　　　　　jj

10

　　　　　　　　

1師C火3

　　　　

jy

　　　　　

jj

ll

　　　　　　　　

未定

　　　　　

未定

　　　　

忘年会

3

　　　　　　　　

3ylく火3

　　　

プラザさいわい

　　

ＭＧサロン

Ａ難病連釧路支部の行事

　　　　

名

　

称

　　　　　　

月

　

日

　　　　　　

場

　

所

釧略市ふれあい広場

　　　　　

未定

　　　　　　　

未定

全道集会

　　　　　　　　

n　　　　　l　　　li

釧根地区合同レク

　　　　　　

ｇ

　　　　　　　　

が

釧略町健康フヱステバル

　　　　

双

　　　　　　　　

俘

釧路市健康まつり

　　　　　　

j7

　　　　　　　　

が

白糠町食と健康まつり

　　　　

yy

　　　　　　　　

jj

道東地区合同研修会

　　　　　

11　　　　　x　　　ｎ

来てみて知ってｌｌ一

　　　　

ｇ

　　　　　　　　

ｌ

釧路支部新年交流会

　　　　　

jl　　　　　l　　　ll

氷昨年f令和２年3から始まったコロナウイルスoこの様に長く続くとは思っ

　　

ても見ませんでしたo皆様くれぐれも体調にはおきを付けくださいo

　　

今年も青田い橘本o石井の３人で役員を務めさせて頂きますo至らない所が多

　　

冷あるとは思いますが宜しくお願い致しますｏ

　　

ＭＧサロンも会場のrプラザさいわいjが開いているので３密を注意し実施し

　　

たいと思います力ｋコロナの関係で中止をする場合もありますのでご了承下さ

　　　

しＳ

１



ＭＧに対する新薬開発の情報

　

先号でご紹介したようにoコロナ禍で支部活動がままならない中ﾕＭＧの新薬開

発情報について公表されている情報をもとに大阪支部でまとめoその内容を当会

顧問である大阪大学医学系研究科保健学専攻教授の高橋正紀先生にチェック

していただきましたｏ以下にご報告いたしますo

　

現在ＭＧの治療薬C別表参照jがいくつか開発されておりｴ治験は以下でご紹

介する段階を経て進められていますo

第１相試験1安全性を確かめるためo健康な人に投与して副作用が出ないか

第ｎ相試験l少人数の患者に使うある程度効果が出たなら第nl相にすすむ

第ｍ相試験l患者さんの数をふやしてｴ全世界で一斉に行う

　

第ｍ相の治験結果で効果があればﾕ規制当局に申請した後早ければ１年余り

で薬として認可されて薬価がつくことになりますo今回この第ｍ相試験の段階にあ

る新薬を大きく３グル一プCAいＢＯＣＭこ分けてご紹介いたしますo

Ａｸﾞﾙ一一一ﾌﾟぐ一覧表ラブllJズマプ

　

ジルコプランj

　

補体に作用する

　

アセチルコリン受容体抗体が陽性の全身型の方に適応する

　

一ラブIJズマプ

　　　

補体阻害剤rソリリスaJの持続型orソ凹スejCエクリズマブりを作っている

　　　

アレクシオン社の薬orソリリスaJは２週間に１回ですがいラブリズマブは８

　　　

週間に１回の静脈注射になりますo化合物の安定性をあげた長時間作用

　　　

型補体阻害剤ですo通院による患者負担が減ることが期待されますoすで

　　　

に発作性夜間ヘモグロビン尿症の治療薬rユルトミリスejとして認可されて

　　　

いますorソリリスeJの代わりになるような薬になるのではないかと思いますo

　

lジルコプラン

　　　

補体に作用する薬でﾕ皮下注射なので自分で注射できますo

Ｂグル一プC一覧表エフガ一テイギモド

　

ロザノリキシズマプｊ

　

ＦＣＲｎＣ胎児性Ｆｃ受容体バ表注功に作用

　

全身型に適用

　

ある意味い薬で血漿交換をするようなタイプですo抗体を含むカンマグロブリン

Ilp



く中でもlgGjの量を減らしますo体の中でリサイクルされているのをブロックし

ていますo血漿交換に替わる治療になるのでo入院しなくてもよくなる可能性

がありo患者さんの負担が低減できますoこれらの薬は単体で使うというよりo

免疫抑制剤やステロイドを使用しつつoさらに上乗せする形で使用されますo

一エフガ一テイギモド

　

免疫グロブリンの再利用を止める薬なのでoカンマグロブリンの量を減らせま

すo週に1回o毎週４回の静脈注射による投与ですo

　

全身型のマスクやセロネガティブの方も対象になりますo

一ロザノリキシズマプ

　

これも免疫グロブリンの再利用を止めてエガンマグロブリンの量を減らす薬で

すo皮下注射なので自分で注射できますo

Ｃｸﾞﾙ一一一ﾌﾟぐ一覧表イネビリズマプ３

　

参イネピIJズマプ

　　

海外で治験が開始されていますo CD19 に作用してぃ抗体をつくるＢ細胞を

　

減らす薬ですoユプリズナｅという商品名で視神経脊髄炎ぐ多発性硬化症と関

　

連する疾創で認可されていますo

　

治験に関しては日本で行われるのは十数例い多くて二い三十例世界で数百

例ですoプラセボぐ有効成分が含まれない薬jが当たる可能性もありますのでoあ

る程度安定していてo症状が残っている方が対象になるそうですo

治験に関する情報は

臨床試験情報Ｇａｐｉｃ Ｃｈｉｃａ１Ｔt一ialｓlnfbｒｍａtionj

httpSノﾉ ｗｗｔｃｈｉｃａｌtｒialSjpﾉｃtトｕｓｅｒﾉtrialZSeaｒchjsｐ

臨床研究実施計画寸研究概要公開システム

httpｓｿﾉjrｃｔniphogojpﾉｓｅａｒｃh

　

米国ＣｈｉｃａｌＴｌｉａｋＧｏｖhttpｓソﾉｗｗｗoｃｎｎｉｃａｌtｒialｓ４０Ｖ７

や各社のＨＰなどに基づきますoこれら以外に今後治験が行われる薬剤があるか

もしれませんo

lf

l



f一4

刺

　

ｉ

　　　

冬

　

毎

回

　

ｄ皆目

　

翌
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鸞
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Ｉ
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みんなの広場

北見市

　

北村宇未

みなさんoこんにちはoいかがお過ごしですか７

自分はコロナ時代になる前からステイホ一ムの日次でした力八このた

ぴいおうち時間でダイエットを始めましたｏＭＧと診断されてから約

３年で２０ｋｇも太ってしまいい血圧も150ノ100などと高血圧になっ

てしまいましたo夫からr体が大きいといその分o血液を頑張って体

の隅次まで送らなきやならないからいそれで血圧が上がっているんじ

やないか9Jと言われﾕ確かにそうかもしれないと思って体を小さく

するこ痩せることにしましたo

ダイエットについて色女調べてo私はインスリン注射や血糖の薬を飲

んでいないのでﾕ糖質制限をすることにしましたo

ダイェット界でのキ一ワ一ドrケトン体jにも興味をもってぃ勉強し

てエエネルギ一切れでフラフラしないように良質な脂質と動物性タン

パク質もたっぷり摂るようにしていますo私は体が拳り

　

Cつ０やす

いのですがo摯りそうな兆候があるときにもい動物性タンパク質を多

めに摂るようにしていますoそのほかﾕ塩も良質なものに替えてユダ

シや素材の味で薄味い空腹時間をしっかり作るいながら食べをしないい

などを実践の結果ｏ５ｋｇ減りましたo

嬉しいですo体調も良いのでoこのまま続けますo

心

ﾚト頭Iでｓ
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私はその中でもＨＳＥというタイプのようですoこのＨＳＰＯ ＭＧ と同

じくF疲れやすいjという特徴がありますo

そしてＨＳＰじゃない人に比べてストレスを感じやすいい溜まりやすい

のだそうですo

　

それを知ることができてﾕ今私はoゆっくり眠るいのんびりするい

ぼんやりするﾕ休むoがんばらないoなにもしないoということをし

ていますo

　

r何もしないをするjつて面白いですねく笑3そうそうぃなるべくワ

ハハと日次常常に笑うようにもしていますo

　

そんなふうに暮らすようにした凱たしかにカラダが楽になりまし

たo

　

私がＭＧになって最初にr立ちっぱなしjができなくなってぃ食器

洗いと料理ができなくなったときいもう神様から家事をしなくて良い

よいと言われたような気もしましたo

美術家の横尾忠則さんの記事でr病気になるのは人生の転機jとあり

ましたoこれを機に生き方や考え方を変えれば人生が良くなるという

ことですo

HＳＰとはいHighly ＳｅｎＳｉtiｖｅＰｅrｓｏｎＣハイリ一一センシティブｅパ一ソンj

の略でぃ人一倍繊細な気質をもって生まれた人という意味ですo

t仙

　

一

　　

必一一

　　　　　　　　　　

ｌ
ダ

　　　　　　　　　　

ア

　　

Ｘ

　　　

Ｚ



　　　　

これまでをいふり返ってへ一rなにもしないをするjへ一

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

北村宇未

　

やはりどうして自分が病気になってしまったのかと考えてﾕ自分は

これまでの人生をふり返ってみましたo

私が育った家庭は厳しい家でしたo私が気づいた時から家事をしてい

てぃテレビも漫画も禁止でぃ父親は怒ってばかりでっ母親は持病があ

るわけでもないのに常に具合が悪くｏ子供の目から見ても過労とスト

レスのせいだと明らかでしたo

そんな母に代わっていつの間にか自分が家事をしていましたo食事は

外食も行かないし冷凍食品もレトルトも禁止でしたのでoなんでも一

から作らねばならずぃそのため使用する調理器具も多くて洗い物もた

くさんありましたo中華が食べたいと言うとo麻婆豆腐にチンジャオ

ロ一スエ唐揚げﾕ中華ス一プいチャ一ハンを全部作って一食という家

だったからですo

　

なによりたぶん重要なのはｴ家事をして褒められることもなく文句

を言われいなにかで賞をもらってもい良い学校に入ってもい褒められ

ることもなくユもっともっといまだまだがんばれと言われてo褒美も

救いも無かったからではないかと思うのですo大人でも子供でもい報

酬があれば苦も消えることがありますがoそれが無いとｴひたすら疲

労が蓄積しますo

　

そんな家から１８歳で出ました力孔その後も働いてばかりでしたo

お金にも困っていたに自分を喜ばせるためになにかを買うとかo楽

しく遊ぶとか身についていかなかったこともありますo

アイロンがけをして腕が疲れたから今度は歩いて買い物に行くｏとかい

疲れたから横になって本を読むいとカヘ体が弱いから体力をつけるた

めに運動するとカヘ結局ﾕずっと何かをしている状態でoそれは病気

になるわoというかんじですo

　

ちなみに私は最近になって自分がＨＳＰであることも判りましたｏ

ＨＳＰとはﾕ髪の色とか性別とかと同じくｏ生まれ持ったr気質jでo

ヒトだけでなく他の動物でも全体の10一一15ｓはいるそうですo

lｒ



事務局たより

Ｏ

　

はじめにもありましたがo会費についいてですo

一般社団法人全国筋無力症友の会

　

北海道支部運営規約より

会費納入が困難な会員にばへ実情に応じて会費を免除しますoその場

合はo書面による申し出を必要としますo

とありますoご遠慮なくぃ近況を添えて事務局までお送りくださいo

事務局

でんわ

jL幌市l

中村待子

携帯

０５月３０日に開催しましたrＺｏｏｍでお会いしましょうjに参加は

９名でしたo役員以外はｴ梁川和己さんと北村宇未さんの初参加があり

ましたo

パソコンを持っていないいスマホも持っていないo持っているがＺｏｏｍ

の使い方がわからないなどっハ一ドルが高いことがわかりましたo

やはり対面でのサロン再開が望まれますカヘコロナ感染リスクが高い

中エサロン開催はまだまだ先の様な気がしますo

またo開催する予定ですのでﾕ参加希望の方は中村まで

メ一ルでお申し込みくださいo

アドレス

　

ｎａｋ

　

ｍａｋｏｅjｃｏａｈｏｍｅＪlｅjｐ

４



心仏Ｃブよこめ夕０夕ｃへＣ九ふぺｆ
あなたの会費は平成 年度まで納入されていますo

　

年会費は４５００円ですo

郵便振替口座

　

02770一6一19712

全国筋無力症友の会北海道支部

　　　　　　　　　　

銀行振り込みの場合

北洋銀行札幌西支店普通預金

　

店番号304

　

口座番号0715876

　　　　　　　　

全国筋無力症友の会北海道支部

汽肌お缶苅輿輿伍グ

ＨＳＫ

　

わだち

　　　　　　　　

昭和４８年１月１３日第三種郵便物承認

　　

発行令和３年６月10日ぐ毎月10日発行ｊ ＨＳＫ通巻番号591号
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