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１

編集後言I

ご寄付９
１

泡j

もくじ

1と載第2帥i

詳にっtl

リんごの会の

HPはこちら

アイザックス症候群リんごの会
　　　　　　　　　　

名前の由来

　　

rs1日1個のりんごは医者を遠ざけるJということわざ

がありますｏそのｒりんごJにあやか1八私たちアイザ

ックス症候群の患者や家族が1日も早くこの病気から解

放されいより健やかな生活が送れるようにという気持ち

を込めてｒりんごの会jと名付けましたｏ

g活動指針J

Ｉアイザックス症候群の認知度を上げる

Ｉアイザックス症候群患者ｏ家族の相談ｏ

　

話し合いｏ交流の場を提供する

Ｉりん
sｙQS

し の会会員に様一ﾏな情報を提供する

参考魯4IS考参考争毒III尊参考争毒III尊命

ごあいさつ

　

新緑の香りが清一ﾏしい季節になりましたがい昨年から引き続き新型コロナ

ウイルスが蔓延してお1八気軽に外出ができない日一ﾏですｏ手洗いＩうが
い奉マスク着用が浸透に難病患者にとっては安心できる環境に繋がっては

きましたｶﾍ新型コロナウイルスが収束していないうちはい今後も注意を払

って行動しなければなりませんｏ変異株も様一7見つかってきてお1八感染力
が強いものや重症化リスクが高いものなどい不安要素は増えるばかりですＯ

　

ワクチン接種も始まりましたがい副反応についてもっと情報が欲しかった
1八アレルギ一がある人はどうしたらいいのだろう７など心配はつきませんＯ

様一９な動向に目を向けい会員同士で情報交換をしながｙ

　

この危機を乗り越

えていきたいですＯ

　

昨年度はりんごの会が発足して10周年という節目の年でしたｶﾍ新型コロ

ナウイルスの影響で大きなイベントも計画することができませんでしたｏ学
会会場で先生方にお会いしてぃ直接お話しさせて頂ける日一ﾏが早く戻ってき

て欲しいと思いながらい自粛生活を過ごしましたｏ人に会えない寂しさもあ

りましたがｏ自分の時間を作ることができい体調や患者会の活動を見つめ直
すこともできましたｏおうち時間が増えたことでぃいつもよリ多くおかずを

作るなどした結果いコロナ太りしたことは頭が痛いところです1110

　

大変なことも多いですカヘ１日も早く安心できる日常が戻ることを願いま

すｏそしてみなさまにお会いできる日を楽しみにしていますｏそれまではＯ

できることを考えながら地道にゴツゴツ活動していきたいと思いますのでＯ
どうぞよろしくお願いいたしますＯ
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和久井美紀

会報やホ一ムペ一ジなどへのご感想いご意見ｏご提案などを

　

回i
お気軽にお知らせくださいｏｘ右のQRコ一ドからメ一ルが送れますｏ

みなさまからのご連絡をお待ちしておりますｏ
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4

年ノマｘアイザックス症候群と診断され

る方が増えていることがこの一覧でよ

くわかると思いますｏ診断はついてもい

その後の治療に結びつかなければ患者

の苦痛は変わりませんｏ

特効薬があるわけでもなくぃできるだ

け安静にしていてもきつい症状が続く

と精神的にもきついですＯ

研究が進みエ

　

この疾患に適した治療が

見つかることを願うとともにい患者会

でお役に立てることがあればいぜひご

協力させてくださいＯ

　

これを読んでくださっている先生方ｌ

いつでもりんごの会にお声かけくださ

いｏよろしくお願いいたしますＯ

Ｉもしかしたらアイザックス症候群かも７どこの病院を受診したらいいの７

　

というお問い合わせが増えていますｏ神経内科を受診することをお勧めし

　

ていますｏ下記からご白身のお住まいの地域の先生を調べることができま

　

すのでぃ

　

ご活用くださいｏ

　

難病指定医一覧

　

ご自身のお住まいの地域のg難病指定医Jに奴難病情報センタ一の都道府

　

県Ｉ指定都市別g難病指定医丿一覧から調べることができますｏ

　

httpツﾉｗ　ｗｗｏnonbyｏuｏｏrｊ pﾉentryﾉ5309

筋電図１神経伝導分野い専門医一専門技術師一覧

日本臨床神経生理学会c専門医Ｉ専門技術師一覧Jからい

　

ご自身のお住ま

いの地域の先生を調べることができますｏ

筋電図Ｉ神経伝導分野は回マ一クがついている先生ですのでぃ病院を選ぶ

際にはぜひ参考にしてみてくださいo

httpﾂﾉjScno umi nバlcoj pﾉｓｐｅｃｉｏ卜StﾉﾄSｔhtｍl

難病指定医一覧

　　

専門医

専門技術師一覧 ２

圖

斟詞11
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摯
Ｓ

アイザックス症候群に ついて学ぼう
１

口

lｓｏｏｃｓ症候群はg見えない障害jを生じる難病の一つであ1八患者さん方の悩みも尽きないと思いますｏ

私の所属する鹿児島大学脳神経内科の心得の一つにi原因のない結果はないJという言葉がありますo

　

l見えな

い障害Jとうまく付き合っていくためにＵに

　

rs生じている結果を把握し何が原因でｏ何を評価に何を治療し

ているかJという視点が大事ですo

lｓｏｏｃｓ症候群の理解を深めることでo

　

g見えない障害Jをr見える障害Jに近づけい患者さん方がよりよいＱＯＬ

を得られるようにサポ一トしていくことｶﾍ

　

この連載の目的ですｏ

中村

　

友紀

鹿児島県出身o

　

1978年生まれｏ

現在ｏ鹿児島大学病院ぐ脳神経内科丿所属ｏ日本臨床神経生理学会ぐ筋電図ｌ神経伝導分野り専門医一指導医ｏ

　

リんごの会のみなさんい

　

こんにちはｏ前回はいアイザックス症候群の主要症状はｉ

　　　

経由

のﾕ過剰興奮Jが原因であることを説明しましたｏ今回はg末梢神経由来の過剰興奮Jを客観的に確

認する電気生理検査法について説明しますぐ図ljo詳しく記載するし膨大な量になるのでぃシン

プルに書きたいと思いますｏ

　

手足の中を通る末梢神経は電気で情報を伝えていますｏ脊髄にある神経細胞C脊髄前角細胞りが

　

g興奮Jするに末梢神経を通して電気信号が手足の先へと伝わっていきい最終的に筋肉が動きま

すｏこの過程では筋肉上でも電気信号が生じますｏ通常い筋肉を動かさなければい電気信号は生じ

ませんぐ図2D o 末梢神経由来の過剰興奮性を評価する方法としてぃ　Ｉ　　　　図い　２　　　伝

査

　　

にFi

　　

査

　

がありますｏ一

図1

　　　　　　　

Ａｏ主要症状Ｉ所見

ｏニュ一ロミオトニアｏ睡眠時も持続する四肢ｌ躯幹の

持続性筋けいれん又は筋硬直ぐ必須3
１

　　　

臨床的な

　　　

Ｉ

末梢運動神経過興奮

O
ｍyokymic dischargesi neurｏｍyｏtonicdischargesなど

筋電図で末梢神経の過剰興奮を示す所見

　

電気生理学的な

末梢運動神経過興奮

o抗VGKc複合体抗体が陽性cz孤疸よ3

o

　

ステロイド療法やその他の免疫療gに血漿交換などで症状の軽減が認められるo

図2

ﾚ函聶石和

卜面瓦面口

脊髄 末梢神経

II皿皿口皿皿皿皿皿口皿口皿争

筋肉

動く

一

電気信号

なし

大

電気信号

針筋電図

　　

rs針丿筋電図という名のとお1八筋肉に細い針を刺しますｏ細いとは言っても針なのでぃ少し痛み

はありますｏ医師一患者ともに緊張して力んでしまうといより痛みが強くなりますのでぃ両者とも

リラックスすることが大事ですｏできるだけ症状がある筋肉を選びますｶﾍ針を刺しにくい筋肉も

あるためい必ずしも全ての筋肉で検査できるわけではありませんｏ通常はいいくつかの筋肉で検査

しますｏ調べる筋肉の数によりますｶﾍ時間は20一30分程度ですｏ針を刺すためい若干出血します

　

ぐ筋肉は血液が豊富ですりｏ検査後数日は違和感がありますｶﾍ自然と改善しますｏ検査当日は入

浴しても構いませんｏちなみにい負担額はlつの筋肉につき960円ぐ3割負担の場合りですC図3D
Ｏ

針筋電図はい

くD筋肉を動かさない状態でぃ勝手に生じる異常な電気信号があるかい

必筋肉を少し動かした状態で生じる電気信号の状態はどうﾌ八の評

価を行いますｏ

　

アイザックス症候群はg末梢神経が過剰に興奮しやすいj状態で

すｶﾍ末梢神経や筋肉の構造自体は問題ありませんｏ

この場合はいCDの筋肉を動かさない状態においてr末梢神経が勝手

に興奮している所見Jの評価が重要ですｏ

3

図3 針筋電図の針

針筋電図の針の太剖乱通常は26ゲ一ジ原46mに

採血で使う針はo 21 くOjmj一一23 CO石4m3ゲ一ジｏ
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一般的に神経細胞の興奮はい

　

g興奮させる信

号Jとg興奮しないようにする信号jのバランス

が影響しますｏどちらの信号ｶ９剱功べへ興奮す

るかしないかが決まりますｏ末梢神経が立て続け

に興奮してしまうに筋肉の動きの調整がうまく

できなくなるためい

　

アクセルとブレ一キをともに

踏んでいる感じですｏアイザックス症候群はカリ

ウムチャネルが関係する病気ですｏカリウムチャ

ネルは神経が興奮しすぎないように働いています

のでぃアイザックス症候群ではrs

　　　　

が

しやすい状態Jに傾いていますぐ図ＯＯ

図４

尚尚 ずつ

犬
ピクつ

　

電気信号

興奮しやすい状態でlｔ
安静時でも電気が生じることがあるｏ

　

何らかの理由で神経がより興奮しやすい状態になるし神経は勝手にrsパチッとＪ興奮することが

ありますぐ発火りｏ電気ケ一ブルの途中がrsパチッとｊなるイメ一ジですｏ末梢神経の途中が発火す

るしその神経がつながっている筋肉まで電気信号が伝わりますｏ針筋電図ではいその電気信号を評

価しますｏこの電気信号がI発の場合い
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ＯすentiOIJと呼びい皮膚

の一部がピクピクと動くことがありますｏ

　　

rs同じ電気信号Jが数発連発する場合をｒミオキミア放

　

m ok miC diSChor eJ と呼びますｏこ

の場合い皮膚がブルブルつと動くことがありますｏ

ミオトニア ｎｅＵｒｏｍｌ otonic diｓchor一旦Jと呼びますｏこの状態では痛みを伴う筋硬直になること

がありますｏアイザックス症候群の別名をrニュ一ロミオトニアJと呼びますがいニュ一ロミオトニ

ア放電レベルの所見はなかなか経験しませんｏ

　

これらの所見は末梢神経興奮のC発火

　　

のｓいJによりますぐ図９ｏ

　

これらの波形で大事なことはい

　

r同じ形Jの波形が連続して生じていることですｏ力が入っている

場合はい異なる波形の組み合わせになりますｏ
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末梢神経C運動神経3過剰興奮による症状

どれもエ末梢神経ぐ運動神経うが興奮しやすくなっていることが原因Ｏ
同じ波形が反復して生じますｏ違いはい発火頻度の差ですＯ
アイザックス症候群ではどれも生じえます力叉他の疾患でも認めますＯ

筋肉を動かさない状態でぃ

　

これらの所見が認められればい

　

g末梢神経丿由来の過剰興奮性の証拠

な1八アイザックス症候群らしくなりますｏただじアイザックス症候群に限った所見ではなくぃ
のでぃ診断基準の他の項目と合わせて

アイザックス症候群では原則

他の疾患をr除ﾀﾄJすること

　　　　　　　　　　　　　

４

考える必要がありますＯ

　

針筋電図の面筋肉を少し動かした状態で生じる電気信号の評価はい

正常ですｶﾍ他の疾患を除外するためには必要ですｏ診断基準ではい

が必須ですＯ
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神経伝導検査ぐ特にF波丿

　

診断基準ではい針筋電図での末梢神経過剰興奮所見のみ挙げられていますヵ八神経伝導検査という

検査でもい末梢神経過剰興奮を確認できる場合がありますｏ

　

神経伝導検査はい末梢神経を電気で刺激してぃ電気信号が筋肉まで伝わる過程を評価しますｏこの際

に電気信号カヘ何度も伝わる現象が記録されることがありますぐ遅発放電oftｅr diSchor Ｏ ｏ 一度

生じた興奮が抑えきれずにい何度も興奮してしまう訳ですｏ特にF波という検査で確認できることが

いですぐ図０ｏただし
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しておくことが

　

rs総合的に考えるJことが大事ですｏ

　

調べる神経の数によりますｶﾍ負担額は最大3jl750円ぐ3割負担の場合りですｏ

　

ぐ参考り鑑別すべき疾患の一つであるスティッフＩパ一ソン症候群はい

　

rs中枢神経Jの抑制に関わる

自己抗体が陽性でぃ

　

rs中枢神経Jの過剰興奮を生じますぐアイザックス症候群はg末梢神経Jの過剰

興奮ですりｏ
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超音波検査

　

近年ではい超音波検査で筋肉の動き自体を観察レ診断の補助にすることが

ありますｏ非侵襲的でぃ繰り返し検査できますｏまた針筋電図で評価しにくい

筋肉の評価にも有用ですｏ

　

しかしながらい針筋電図より特異性が低いぐ末梢神

経由来の過剰興奮性の証明とは言い切れないり点には注意が必要ですｏ

　

このようにい針筋電図検査でrs

　　　　

由

　

のｓ

　　　

Jを確認することににアイザックス症候群診

断の最も大事な項目ですｏ一方い鹿児島大学の検討ではい抗VGKC複合体抗体陽性アイザックス症候群

のうちい筋電図異常ぐ末梢神経過剰興奮所見りを認めたのは約半数に過ぎませんでしたｏ

　

筋電図異常を認めなくてもいアイザックス症候群ではないとは言えないのが実情ですｏただし同じ

ような症状を認めるg他の疾患Jと区別するためには不可欠ですｏ

　

また診断基準のproboble以上ぐ指定難病医療費助成対象りを満たすかどうかはい

　　　

図戸見と免疫

　

法への

　

応性次

　

という結果でしたｏ通常い高額あるいは高負担な免疫療法を試みる際はい自覚症
状だけでなくぃ

望ましいですｏこの点でもい現状では針筋電図検査が欠かせませんｏ正確な針筋電図診断には結構な

経験が必要ですｏ日本臨床神経生理学会のHPににし各都道府県の専門医画指導医ぐ筋電図ｌ神経伝導

分野りが掲載されていますのでぃ参考にしてくださいｏ

　

皿2参照り

　

次回はい抗VGKC複合体抗体とその関連疾患の広がりについて説明予定ですｏ
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あるいは几VGKC
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認しておく

けでなくぃ電気刺激に対して力みやすい状態の人でも認められる

遅発放電はスティッフＩパ一ソン症候

　

やミオトニア症候群などの他疾患だ
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初めましてｏ私は東京都の訪問看護ステ一ションで理学療法士をしており

ます

　

佐藤雄太と申しますｏ以前は病院やデイケアセンタ一に勤めい主に重

症脳血管障害いパ一キンソン病いALふ進行性核上性麻疹い骨折等の整形疾患い

自己免疫疾患等の治療に携わらせて頂きいその経験を生かした在宅生活の支

援い指導を行っておりますｏ

　

今回はご白身でできる簡単なマッサ一ジをご紹介したいと思いますｶ八そ

の前に一つ皆様にメッセ一ジを送りたいと思いますｏ

gあなたはアイザックス症候群という病気を使ってｏ

　　　　　　　　　　

何を得てｏどんな未来を築きたいですか7ﾀﾀ

頭の中が７でいっぱいの方も多いと思われますぐ笑りｏ

　

少し病気についてお話をさせてくださいｏ実は近年い過去の偉人の多くが発達障害や難病を抱

えていたことが判ってきていますｏ医療を発展させた先駆者は患者本人ぐ例えばりんごの会の役

員の方マや皆様白身ﾆyであることも少なくありませんｏそんな彼らと病気についてgg病気という

手段を使って人生の目的を果たしたﾀﾀと考える各専門家の方が増えてきておりますｏ最近の脳科

学研究では病気を発症する機能と治す機能があることがわかってきましたｏつまり病気は天から

降ってくるものではなくユ人生の目的を果たすために白身で生み出した手段なのだと考えられて

きていますｏ皆様は苦しむために病気をしているのではなくぃ

　

g4人生の目的を果たすための可能

性を大いに秘めているﾀﾀことを念頭に置いてぃ沢山の方一マの知識や技術を利用していただきたい

と思っておりますＯ

　

今回ご紹介するのはい筋の緊張や硬くなって動きにくくなった筋肉を動かしやすくするマッサ

一ジのコツとい普段からできる症状緩和の方法になりますｏ全身に使えるのでコツを意識しなが

らご自身や周りの人に行ってもらいましょうｏ

Eマッサ一ジやリハビリのコツ1

手のひらを大きく使ってぃやさしく心地よい力加減で

関節を動かす時は最初は小さくゆっくり

マッサ一ジは浅いと

自分の体が柔らかく

次第に大きくゆっくり

ころから徐列こ深いとこ ろまで

廊
４かS

Ｓ

雛

しなやかに楽に動かせるイメ一ジをしながら行うCとても大切

ホ運動をしたい人はマッサ一ジと同じく心地よさぐ血の巡りやその温かさい体の柔らかさ等りを感

じる程度で行うのがポイントですｏマッサ一ジを準備運動として使うこともありですＯ

なぜイメ一ジが大切かというとエ皆さんの脳には全身の設計図がありますｏ皆さんの日一ﾏの体調

はこれを元に再現されるのでぃより望んだ状態になるように設計図を書き換える必要がありますＯ

自分の体が心地よくぃ動きやすくなるのを感じいそのイメ一ジを持ち続けることで望んだ状態が

維持されやすくなりますＯ
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Eマッサ一ジする場所1

O手のひら側

Ｏ下腿の前面

Ｏ手の甲側

Ｏ下腿の後面

E注意点1

　

注意点は強く伸ばさないい揉まないい叩かないですｏなぜかというとストレ

ッチなどで強い刺激を受けると体は防御的に硬く守る機能があるのでぃストレ

ッチの直後は気持ちよくても次第に受けた刺激に負けない様に硬く強くなって

しまいますｏまた強く揉みほぐすようなマッサ一ジですと直後は気持ちよくて

も筋肉が柔らかくなりすぎてしまい上手く力が入らなくなってしまいますｏ

　

簡単な内容ではありますが全てのリハビリ技術を利用するにあたって根本的に大事なコツとな

りますのでぃ皆さんが行われているリハビリ等と合わせて行っていただければと思いますｏ前述9ﾉｄ一

　

ｿｖノ
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のとおリ発症した理由はご自身の中にありますｏよく自分に合った治療を探すと言いますカヘ自

分が病気になった理由と向き合い本当の自分を知ることが有効な治療法を見つけ出す最短の方法

かと思いますｏ人によって治療の効果が違うのも発症した理由が異なるからなのですねｏ
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E普段からできる症状の緩和方法1

　

アイザックス症候群が末梢神経系の自己免疫疾患であることはご存じの方も多いかと思いますｏ

自己免疫疾患は食事や睡眠など基本的な生活を整えることで症状が緩和することが多くみられて

いますｏ例えば生活が乱れることで起こる疲労感い倦怠感ｏ胃腸など臓器の不調い貧血い筋がつ

りやすくなるい睡眠の乱れい自律神経の乱れい

　

うつ症状などなどIII様一ﾏな症状がみられると思い

ますｏ

　

この状態は皆様にとってはアイザックス症候群の神経症状が悪化しやすいと言える状態になり

ますｏ逆を言えば生活をかえることでぃ休息が十分に取れい筋や内臓が十分に回復し免疫力が

高まっていればアイザックス症候群の症状が緩和することになりますｏ少し詳しく説明するとア

イザック症候群の神経症状で神経や筋肉が疲労しこわばってしまうとい次に神経症状が起きた時

にこわばりや疲労感を蓄積しやすい状態を繰り返してしまいますｏ症状を緩和するためにも疲労

した筋肉をヶアレ

　

日一ﾏの生活で体が回復しやすいい体調が乱れにくい体作りが大切になりますｏ

　

私が診ている方もい普段から仕事が多忙で休息を取ることが難しくぃ食事の偏1八水分不足で

お小水が少ないぐ老廃物が排出できていない八疲れすぎて椅子で寝てしまい十分に体が回復でき

ないい下肢が常にこわばり続けて曲げられないといった生活をされていましたｏそのためリハビ

リでは十分な休息を取るためにいベッドに横になり気持ちをリラックスさせることで興奮してい

た筋肉や神経を緩めい食事内容やきちんとベッドで姿勢を整えて寝るなどの指導を行いましたＯ

仕事の合間で休憩するタイミングを計画もしましたｏすると当日から下肢のこわばりは軽減を続

けい1週間ほどで神経症状が落ち着きを取り戻しましたｏそこからようやく歩行の練習など取り

組めるようになりましたｏぐどうやらプロテインダイエットをきっかけに生活や睡眠が次第に乱

れたのが原因でした笑DO

　

しかし生活がまた乱れると神経症状が悪化レ

　

とてもリハビリが出来

る状態ではなくなってしまいい向上した身体機能もｏ改善したこわばりも元に戻ってしまうこと

が度一９ありますｏそのため日頃からご自身のケアを行いい調子を整えてあげることが大切だとお

判りいただけると思いますＯ

j一ｃ大一ｆ一ｙs零ｗ一ふｆｓ卜一一ｇｉ心ぺｒ一重ぶjfs Ｊ一扁幽ｓ一ｗ心４あ一一一ｓlｒ一大一ｆsｙsｓｗＪ一ｓ心気争４こ一一４あ一一

最後にｏ

私の記事はいかがでしたでしょうか７他の方とは違った視点からアドバイスさせて頂いたこ

　

最後にＯ

　

私の記事はいかがでしたでしょうか７他の方とは違った視点からアドバイスさせて頂いたこ

とで新たな経験としてぃ皆様の生活がより楽に豊かになる一助となる事を願っておりますＯ

　

皆様はすでに普段の私生活もい闘病も十分に頑張っておられると私は思いますｏ同時に自分の

事をヶアしてあげることを忘れている方が多い様にも思いますｏｲ士事が忙しいから自分をヶア

る時間が取れないと思っているにいつまでも辛い症状の自分と向き合うことができず日一９を

り返してしまいますｏ大切なのは頑張った身体や心をしっかり休息にエネルギ一を満たし

分白身を大事にすることいそれが出来る環境を整えることが病気を辞めるコツになりますｏ

ろん一人で頑張る必要はなくぃ

　

りんごの会の方一ﾏい医療関係者の方マい身近に手を貸してく

も

れ

す

繰

自

ち

る

方４が必ずいらっしゃると思いますのでエご自身を癒す機会を自分に与えてあげてほしいと思い

ますｏ頑張った自分を認めい褒美を与えてくださいｏ最後まで読んでいただきいありがとうござ

いますＯ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

理学療法士

　

佐藤雄太

感謝

８

佐藤雄太先生いありがとうございましたｏセルフマッサ一ジの基本となる部分を学ぶことができ

ましたｏ何事もやりすぎは禁物ですｏ基本に忠実に無理することなくぃセルフマッサ一ジを生活

の中に取り入れていきたいですｏセルフマッサ一ジも大切ですがい体調管理には何よりも規則正

しい生活が一番ということも教えていただきましたｏ日一ﾏの生活に疲れい自分自身を見失いがち

になりますｶﾍそんな時こそ生活を見直すチャンスですねｌそしてぃ自分を癒す機会いご褒美を

忘れずにｌ何よりも自分を大切にしながら生きて行くことは大切ですねｏたくさんの学びをいあ

りがとうございましたＯ

皿
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STＡＹ ＨＯＭE

りんごの会の患者会員25名に第1回目の緊急事態宣言以降ぐ2020年4月７日一りい

　

自粛期間中どのよう

に過ごしたかのアンケ一卜調査を2020年10月に行いましたo 16名から回答があったのでぃそれをま

とめましたo 2021年4月25日い3回目の緊急事態宣言が4都府県に発令されましたｏこれまでみなさ

んがどのような過ごし方をしていたのかなどい今後の参考にしていただければと思いますｏ
一

一

CD自粛期間中ｏアイザックス症候群の病状に

　　

悪化がありましたか７

はい

いいえ

7人

9人
tstl

565xi

はい

4雌

０くﾆDでrsはいJとお答えの方はアイザックス症候群の病状

　　

に悪化が見られたときどうしましたか７

すぐに主治医と連絡がとれた

近医へ行った

我慢した

その他

０アイザックス症候群に関する病院受診について伺いますｏ

一自粛期間前の通院の頻度はどのくらいでしたか７

　　　　

１

３ヵ月にI回

　

大１

２ヵ月にl回

　

大２

１ヵ月に2回ｓｌ

１ヵ月にＩ回 12

5人

O人

2人

O人

　　　

我慢は良くないのでｏ

　

まずはかかりつけの病

　　　

院に連絡をしてぃ相談してみましょうｏ

自粛期間中の通院の頻度はどのくらいでしたか７

３ヵ月にI回

　

大１

２ヵ月にI回

　

大３

１ヵ月に2回大Ｉ

１ヵ月にｌ回

15

O人

13人

O人

I人

4人

I人

はい

いいえ

一1一

目

０ ５

10

Ｉ受診方法はどうされましたか７

もともと通院はしていない

いつも通り病院へ行っての受診

リモ一ト又はオンライン受診を活用

病院受診とリモ一ト又はオンラインのどちらも活用

その他一ﾀ入院していた

無回答

９０でリモ一卜又はオンライン受診を活用された方にお聞きしますｏ

Ｉリモ一ト又はオンライン受診の印象はどうでしたか７

一ﾀ

　

病院へ行くこともなく楽だった

　　

行き帰りや院内での感染の危険がないので気持ちが楽

　　

予約時間は決まっていたがい先生の都合で大幅に遅れい

　　

いつ連絡が来るのかとパラパラした

０リモ一卜又はオンライン受診をされなかった方へお聞きしますｏ

　

ｌ今後ｏ

　

リモ一卜又はオンライン受診をしてみたいですか７

はい

いいえ

わからないＩ無回答

Ｏ人

12人

３人

０ ５

10

自粛期間中と言えどもｏほとんどの

みなさんが通院の頻度や受診方法は

いつも通りだったようですｏ

Ｉ今後もリモ一卜又はオンライン受診を活用

　

したいと思いましたか７

ｌ人

Ｏ人

リモ一卜又はオンライン受診をしてみたい

と思わない理由

直接症状を診てもらいたい

病院に通えるので行きたい

リモ一トは苦手

オンラインだといつもの先生

ではなくなるので

　　

その時一７で症状が違いい

　

リモ一トだと筋肉の硬さを触ってわかってもらうことができないのでｏ対面し

　　

ての受診を希望される方ばかりでしたｏまたｏコミュニケ一ションを図ることの大切さを感じている方

　　

もおt八直接先生にお会いして話がしたいという回答もありましたｏ月にI度先生にお会い七ての受診
９

　

を楽しみにしている患者さんもいらっしゃいますｏオンラインでは伝えきれないことも多いのでしょうｏ

　　　

一

　　　　

一一
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面自粛期間中にアイザックス症候群に関する病院受診
　　

された方にお伺いしますｏ

一病院まではどのように行きましたか７

徒歩

公共交通機関ぐバスＩ電車り

タクシ一

自家用車

その他一ﾀ自転車

ぐ複数選択可3

　

1人

3人

2人

10人

　

I人

家族以外の人との接触をできるだけ避けるために

自家用車で出かかる方が多い結果になりましたｏ

　

にﾆｌ吼

iﾌﾟ大一万IＪ

Ilｌl９11ｅＩＩＩ９
唇9

Ｉ病院への行き方は今までと同じですか７

　

同じ

　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｉ

　

変わった

14人

2人

汽

一変えた理由はどのようなことですか７

公共交通機関を使うことは感染が怖かったのでぃ

できるだけ人に合わないよう自家用車で送迎を

家族に頼んだｏ

０自粛期間中アイザックス症候群以外のことで病院受診をされましたか７

　　

はい

　　

いいえ

　　

受診したかったがやめた

Ｉその理由をお聞かせくださいｏ

一ﾀ都民だからと病院から断られた

９人

４人

３人

歯科クリ一二ングの予約があったが緊急ではないので

き

IＺ皿

ｍｌ

　　

ごiWlt一丿llt

歯科い眼科予約をしていたが入院になった1八緊急ではなかったので延期にした

図

　

コロナ自粛前にお仕事はされていましたか７

はい

いいえ

6人

10人

お仕事をされていた方一ﾏのほとんどｶﾍ自粛期間中もい

つも通りお仕事をされていたようですｏ

　

リモ一トワ一ク

　

のできないお仕事の方もいたようですｏ

く０障害福祉サ一ビスを受けていますか７

はい

いいえ

５人

目人

Ｓ

ｊ

コこ

０く回でr言はいJとお答えの方でヘルパ一さんに来ていた

　

だいている方にお聞きしますｏ

一白粛期間中にヘルパ一さんのサ一ビス内容の変更を行

　

いましたか７ぐ複数選択可り

　

変更していない

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

２人

　

感染拡大防止のため回数を減らした

　　　　　　　　

Ｉ人

　

ヘルパ一さんの人数を減らした

　　　　　　　　　　

Ｉ人

　

買い物代行のみにした

　

その他一9一家族がいたので休んでもらった

く肺自粛期間中に生活リズムに変化はありましたか７

はい

　

4人

　　　

いいえ

　　

12人

　

一ﾀどのような変化ですか７お書きくださいｏ

　　

子供い孫との交流激減

　　

仕事上の飲み会中止

s９

大li

自粛期間中はエ
感染のリスクな

どを考えい緊急
ではない受診は

控えた方がいい

かもしれません

回図でrはいjとお答えの方にお伺いしますｏ

ｌ自粛期間中のお仕事はどうされていましたか７

いつも通り

出勤回数が減った

勤務時間が変わった

リモ一卜又はオンラインになった

失職した

その他４

６

　

き

Ｊ誠Xｌｏia111
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5人

I人

O人

O人

O人

O人

一来ていただくときに注意していることはどのよう

　

なことですか7C複数選択可5

消毒

手洗い

マスク

その他一ﾀ

　　

yＳ

　　

ぐノｊ

　　

り

　

ＣﾆﾆXＳ

６
奪

GＺＤ
ぐ例ｉ睡眠時間Ｉデイサ一ビスの時間などD

平日は実家で過ごし週末は家族で過ごすようにした

子供の学校が休校になり子供に合わせる生活になった

l人

3人

3人

O人
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ａＺXＳ

昂

10

讐耘４

ｊ一

　　

Ｕ心

　　　　

ｉ

弧

４

篭1

ｌ

　　　　　　　　

ｌ

　

町丿44ａ

o

漏



ｏ

　

自粛期間中に気分が沈むことはありましたか７

はい

いいえ

５人

目人

昏昏でrはいJとお答えの方にお聞きしますｏ

ｌそれはどんな時でしたか７

　

一ﾀ

　

昼寝が削られること

　　　

外に出られずI人でいる時

　　　

ずっと同じ生活パタ一ンに飽きた時

　　　

知り合いが亡くなったことを知った時

　　　

仕事帰りにス一八一がやっていなかった時

いい

6賤

兄

ペプ

然
ｓＱ迦輦

　

９ｉ

はい

31S 酋ﾆﾆﾆCp

一気分が沈んでしまった時の対処方法をお書きくださいｏ

　

り

　

ひたすらYouTｕbeやテレビを観た

　　　

今やらなければいけないことを遂行する努力をした

の自粛期間中に一番不安なことはどんなことでしたか７

１自分や親が感染しないか不安

Ｉコロナに感染したらどうなるのかが不安

Ｉコロナに感染したら死ぬのかもという不安

Ｉ周りに迷惑をかけるのではないかという不安

友達とラインでお喋り

ゲ一ムを楽しんだ

親に子供を見てもらった

ｉ

３人

２人 ヤ
Ｉ入院中は外出ができずぃ友達とも合えないいいつまで続くのかという不安

ｌ

　　　

參

　

毎

び

一定期購入していた除菌スプレ一や除菌シ一トが買えない状況ｏ在庫がいつまでもつかの不安

一白分の住んでいる県は感染者が出ていなかったのでぃもし病院に行かれなくなった時に遠方まで

　

行かなければならないことが不安

一家族みんながリスクがあること

　　

一夫が仕事で海外へ行くことへの不安

一完治できるのか不安

　　　　　　　

一仕事が続くのか心配

一入院手続きをしていたｶﾍ個室を希望したがなかなか部屋の空きがなくて不安

ｌマスクやアルコ一ル不足

　　　　　

馨すぐに体調を崩したのでコロナだと思われたくなかった

一無回答

ｅ自粛期間中に一番困ったこ とはどんな ことですか７ぐｌつお答えください3

會実家に行かれないこと

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

２人

ｌマスクなど衛生用品が手に入りにくかったこと

　　　　　　　　　　　　

２人

Ｉ入院中面会ができず誰にもC家族にもり会えなかったこと

　　　　　　　

２人

Ｉ介護が必要なのに入院中面会ができないことC4人部屋は面会ができなかったり

一体力が少しずつ弱くなっていくこと

画お葬式に参列できなかったこと

一外に出られないこと

一子や孫と会えないこと

一友達に会えないこと

一運動不足で体重が増えたこと

卿
ｂ

屡
１

　　

マスク

７ルコ一ル消毒l夜

　

は品切れ中です

　

ＸＸ呼

　　　　　　

１

いつも会える人に会えなくなっ
たt八マスクやアルコ一ルが手
に入りにくくなったことはｏ不
安や困リごとに繋がりましたｏ
コロナウイルスという目に見え
ないものへの恐怖やｏ先のこと
がわからないという不安を感じ
たことはみなさん一緒だったと
思いますｏ
また入院をされていた方はい面
会ができなくな1八ただでさえ
不安なところにｏ追い打ちをか
けるように精神面で不安が大き
くなった事と思いますｏ入院中
のご不便も多かったのではない
でしょうか７

　

一白粛期間中なのに危機感もなく会合があ1八家族の参加を止めるよう促さなければならないこと

　

Ｉ買い物に行く回数が減りまとめ買いをしなければならないこと

　

Ｉ入院中外出ができないことｌ家にいても公共交通機関を使っての外出を禁止されていること

　

一特になし
11

　　　

l合こ
IEI

新型コロナウイルス感染症の増加

に伴い面合を禁止させて

いただいてJ3りますo

　　

こｏ

冨礎疾砲のある高齢冑へ

　

ｓ

の晒桑を予晒するために

gi17s

皆様のご理解とご協力を

　

ｏ
お願い申し上げますo

　　

り

參

　　

米

　

米

ｌ一一一条ｎ
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０自粛期間中に生活必需品の買い物はどうされていましたか７

　

１手段で一番多かったものを選んでくださいｏ

　

いつお答えくださいり

　　　

自分で買いに行った

　　　

家族に買ってきてもらっていた

　　　

ヘルパ一さんにお願いした

　　　

インタ一ネットを利用していたCス一八一一Webサイトなどり

　　　

定期便を利用していたぐ生協などり

　　　

その他り

　

一家族と一緒に買い物に行った

ｅ自粛期間中に一番楽しかったこ

Ｉオンラインお茶会

I DVDをたくさん借りて子供と

Ｉ孫と遊んだこと

Ｉ友達と電話

とはどんなことですか７

　　

Ｉオンライン飲み会

ドラえもんの映画を全部観たこと

　　

ｌゲ一ム

　　

Ｉ特になし

JI
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一

3人

4人

I人

5人

2人

I人
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琴1貞

　

みi
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皿

鞠Iり一
　
勇一

4ﾐ
ａﾉﾉ

卜での買い物も簡単にできるよ
うになりましたカハ

　

コロナ禍では一

時的にサ一バ一ダウンすることもあ

りｏ欲しいものをすぐに手に入れる

ことが難しいこともありましたｏ

一YouTubeでペットの動画をみる

画ゲ一ムの課金ガチャをしているとき

ｌマスク作りやネットでの買い物

一平日と変わらない

一親戚が集まりそれぞれ皆が自己免疫疾患を持っているので病気の話や気を付けるこどなどをを話した時

一入院中い院内のタリ一ズで時一91人で朝食を食べたこと

Ｉりんごの会LINEのやり取り

ITVのお笑い芸人番組をみてぃ

一益回欠

ｅ自粛期間中に自分が行ったこ

ネットでのお茶会

お取り寄せぐ宮崎のぎよ

テレビやビデオをみる

　　

ｌ手芸

大声で笑う
一ｉ

心

と

　　　　

Ｉオンライン料理教室

おうち時間が増えい今までできなかったことにチャレ
ンジされた方も多かったのではないでしょうかフォン

ラインでのお茶会や飲み会はい遠く離れた所にいる友
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族やお友達とされてみてはいかかですか７
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Ｉバランスボ一ルぐダイェットにもり
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Ｓ営ぶ療ａｅｅｙ嫌介Ｓ季ｙ療命

コンビニスイ一ツぐドラマｏ
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画飯田屋飴店ぐ長野県りのあめせんべいがおいしかった
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声で笑うことは気分が上がりますねｏた
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うカベヘマスク着用

ｌ人に会わないぐ密を避けるり
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一自家用車で移動
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自主的に自粛することは大切だと思いますｏおうち時間の

過ごし方などｏ
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コロナ禍でお料理を作る機会も増えたのではないでしょうか７簡単で美味しくぃ免疫

力が上がるレシピをご紹介いたしますｏぜひみなさんお試しくださいｏまた皆さんから

のおすすめレシピも募集いたしておりますのでぃ

　

りんごの会にご連絡くださいＯ

体を温めるＩＩ
ストレスにはＩ

滋養強壮に効く
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免疫がつく一一

若返るためにｌ
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一 １

　　　　　

朝の1分

　　

ビ一ンズシチュ一

今はいフリ一ズドライも便利

になりましたｏ添加物もよく

考えられていますｏこのグリ

一ムシチュ一にさらにたんぱ

く質Ｉビタミンたっぷりのミ

ックス豆を足してみましょうｏ

　Ｊ

９ら
llﾉjl

　

山芋いり卵焼き

免疫細胞を増加させ

る山芋をすり混ぜた

卵焼きｏ大腸がん予

防にもなるとかＩＩ
ミキシングした茶葉

を混ぜてもｏ

ｌｙ

　　

参魯

雌

い

ｉｌ

　

１４

Slｊ

喩

ぷｉ

スティックサラダ

味噌とマヨネ一ズと

牛乳と豆板醤ｏ白す

りごまを入れたら最

高ですｌ

どんなお野菜にも合

いますよｉ

s４

1７
Ｊ

ｇ ｊｉ

丿Ｙ　一

４

Ｓ

　

ささみの味噌マヨチ一ズ

筋を取ったささみを均等に広

げますｏ味噌とマヨネ一ズを

混ぜてささみに塗りますｏ溶

けるチ一ズを上にかけて

レンジで3分くらいｏ

チ一ズは血糖値をさげますｏ

ぜ

ｔ

ノ9ｓli

第2回

　　　　

こ八ﾆ

免疫力をあげて簡単に作れる料理 荒

硝

Ｆ

阿

ダ４ｔト

蜀二
Ｊ

Ｆ

ｒ

Ｆ

Ｉ



Fliｓｉ

　

とｊご申ｌ一s
jlき一一一1

4gjｙスぞむ

為sii
否

　　　　　

ポテトチップスサラダ

たまねぎをスライスしてお酢に浸しますぐお

砂糖少いｏ

　

しんなりしてきたらポテトチッ

プスを砕きながら混ぜますｏマヨネ一ズをひ

と押しして混ぜ合わせますＯ

すぐ食べてもい

　

しんなりしてから食べても良

しレソナ缶入れても美味しいよｏ

丸ごと鮭の簡単炊き込みご飯

味覚障害Ｉ一一亜鉛不足

り７ ６Ｓ６

９心

　　　　　　

二9
1Q

　

忿

　

新型コロナウイルスの症状でもきかれるg味がしな

いJというのはい亜鉛不足による味覚障害のときにも現

れる症状ですｏ味がしないというよ1八苦みを強く感じ

るときもありますｏまたい服薬中のお薬の副作用でも味

覚の異常が現れますｏそんな時い亜鉛の多い食べ物を補

ってあげるのも治療法のひとつですｏ

　　　

山盛り納豆腐

水切りした豆腐の上に納

豆Ｉオリ一ブオイルペノナ

缶を混ぜてのせますｏ最高

の栄養食のできあがりｏ

犬パ　

iレヘ

出来上がりｌ

　　　　　　

亜411a 5りい食べ牛勿

夕９圃示啓
白ダ

白か今翻Ｃ弓加

　

　　　　　　　

八ｒｙ

　　　　　　　　

へ

　　　　　

sll

痙図嗇io声
鴎告岫 Ｑ艦

一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一

　

タ吻11へ

諮詣

jｒ

　

sl

　

ｒ s4IJ吟tr4riﾖ
ﾍﾞごきiにＪぶン一丿

炊き上が

　　　　　　　　

ll一li
ｓi

J　11

鮭の骨と

　　　　　

5ﾆaSべi一一こ二

皮を取1八

　　　

it　

　

7sSigこりみfン

　

一

身をほぐ

　　　　　

9

　　

jや

しますｏ

　　　　　　

一coいFり

む

　

ダ
ペｙ

全体を混

　　　　　　

ｙ
4一息li

f

　

oでl

　

jぺ

ぜて出来

　　

４

　

熹へ

　

ｏ

上ヵぐりｏ

　　　　　

ｊ４

　

ｓｉか一ll1
虎f

　　　　　　　

s

　

iiりｇｌ４

　　　　

ｉｓ

　　　　　　　　　　　

　
普通に研いだ

　　

sｉ嘲ISﾆ迦ZxgS

　　　

丸ご
お米2合o2合

分の水を入れい
そこから大さ

　　　　　　　　　

oo
じ3の水を捨て

　　　　　　　

１一一

麺つゆ大さじ3

　　　　　　　　

14

　　　　　　　　　　　

び

　

ｏ
入れるｏ

　　　　　　　　

気J

　　

ぷ５

　

い
生鮭2切と冷凍

　　　　　　　

　の枝豆いシメ

　　　

ト
ジに人参ｏ普

　　

丿

　

S9

通通りにスイ

　　　　　　　　　　

一

ッチを入れる

　

ｉｌ

　

丿卜

　　　

しjj

　　　　　　

lン1ｓ

ﾉぐ72F沢11 JぶＯ玉jl

yr

Jj迄

　

　

　　　　　　　　　　　　　　

ji

　　　　　　　　　　　　　

一79ｚ一lll一一1Jilらｙl

　　

い

　

い

　　

いムプI　し

　　　

くぶｉ ４　　　ｓ 一　　　　　　　　のせるだけしらす丼

　

一丿二

　

ふｒｙｉ

　

ｙ

　

ｏき一7

　　

s

　　

j41

　

ぎｌ

　　　

ぎ

　　

ご飯の上にしらすをたっぷりｏこねぎと白

　

聡
U

I
4

I

Sjj4ｷ
ｦt

　

sｓ４ｌｇ

　　　　　　　

g　glｙ 9 119　　ゴマとのりｏ真ん中に卵をぽんｏ岩のり

　

６一一

　

74ぺでこiき虹jぶtﾆiﾆｉｊ６

　　　

７

　　　　　

１

　

ダ

　　　

ぐごはんですよもoKjが最高の味を出しま
皿
あＪ

　

り

　

ｊ９ ４　ふiij
44昏　４　ｔ　ｉ　　　り　　すロ岩のり卵を全体に混ぜ混ぜしてめしあ

へ

d
4ｽ4でｒｙ

　

ｊグSrfり

1

47

　

ｓ

　　

4i がれｌカルシウムは心を安定させますｏ

い

　

lｙ

ｽﾞ宋54t5

l　ii

glJブ

　

りt一lj

ｒ

ｊ

　

い

　　

い

　　

な一

aillSJgjS

いl

　

ﾉｱﾌﾌﾌﾞ

ﾆiびてli

　　　

4
S

4

　　

　

　

　

　　　　

ダ簒ク嘔智

　

い9I
I7　圖

　　

白身魚のあさリス一プパスタ

　　　　　　　　　　

ｊ

　

ｌ

　　　　　　

ｚむ4s

　　　

Ｓ ＳＩ　りい

パスタを塩をひとつまみとブイヨンを入れ

　　　　　

タ

　

ｉ

　

りcli

　　　　

s

　　　　

lぶli

　　　　

s

　　　　　　

11141
14

　

9
s　り

た鍋で茄でますロパスタが軟らかくなった

　　　

s3

　

oi
ljst　一ふいｌ

ぃ白ワインを振りいれい魚とあさりを入

　　　　　　　　

一

　　　　

ｏ

　

一

　　　　　　　

卜

　

i1

れてふたをしますｏ貝が開いたら味を調整

　　　　　

l

　

j

　

sl已

　　　　

ｙ

しますｏあさりは真空パックの物がそのま

　　　　　　　　　

9j4

　

i

　

ド

ま使えて便利ですｏミネラル豊富なあさ1八

　　　　　　　　　　　　

ｊﾀﾞyJつ

　　　　　

山盛り納豆腐

貧血にもよいですよロ

　　　　　　　　　　　　　　　　

ａtﾝ　ｉ

　　

ぷX言

　　　

水切りした豆腐の上に納

　　　　　　　　　　　　　　　　

1ｓ

　　　　

　

　　

二　ｉ昌浩泣j

　

1

　

かノオリ一子示ｲﾉいりﾁ

ｋ

ｌ



私たちの口腔内で何が起きているの７

コロナ禍での絶対的なマスク生活ｏ私たちのロの中では恐ろし

い事態が起こっていることを知っていますか７

　

人とおしゃべりすることも減t八飲み物を飲むことも億劫になりますｏ

そのために常に口腔内が乾燥状態にな1八渇きによる口臭が気になるよう
になりますｏ

に舌に
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き始めると いがきつくなりま

　

ガ一ゼを舌の上で湿らせて乾かしたときに臭うものがあなたの口臭ですＯ

　

またい知らないうちに歯を食いしばっていることも多くなりますｏマス

クの中でロを開けてロ呼吸になっていませんか７すべてがロの中を乾いた

砂漠状態にしていますＯ

　

マスクの中では口臭Ｉ乾燥Ｉむし歯Ｉ歯周病が起きていますｏ

内服薬で歯ぐきが腫れることがありますｏ

これを薬物性歯肉肥大あるいは薬物性歯肉増殖といいますｏ

けいれんを止めるためのフェニトインCヒダント一ルＩアレビアチンj

高血圧治療のカルシウム桔抗薬ぐアムロジン一二フェジピン口アダラ一卜り

免疫抑制剤のシクロスポリンぐネオ一ラルＩサンディミュンj

お茶の効能Ｉ効果

　

カテキンは強い味方
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子どもにコロ

ナが少ないの
は歯周病がな

いからか７

この歯肉増殖は若くて服用量が多い人ほどひどくなる傾向がありますＯ

薬を変えてもらうのが難しい場合の治療法としてはい日頃の歯みがきの徹底や歯科医院での歯石除

去などが大切ですｏ定期的に受診じおロの清掃をしてもらいましょうＯ

認知症の7割を占めるアルツハイマ一病はアミロイドベ一ダ

などの異常たんぱく質が長年少しずつ脳に蓄積し発症や症状

の進行につながるとされるｏ

歯周病菌に感染した脳血管の表面ではその受容体と呼ばれる

たんぱく質の数が約2倍ｏ脳細胞への蓄積量も10倍に増えたｏ
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必要があった時にいちょっとはさんでおけるｊ更利な借り置きマスク

ケ一スの作り方をご紹介しますｏ
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収入の部 単位１円

　　　　

科目

　　　　　　

予算

　　　

実績

　　　

増加

比較

減少

　　　　

備考Ｉ内訳

会費納入ぐ正会員り

　　　　　

fE瓦000

　　

159000

　　　

凰000

　　　　　　

30名ｘ20500円

　　　

ぐ賛助会員り

　　　　　

10j00

　　　

Q000

　　　

2o000　　　　　　6名

寄付金

　　　　　　　　　　

E既000

　　

265j97

　　

210j97

　　　　　

25名

預金利息

　　　　　　　　　　　

５

　　　　　

６

　　　　　

１

合計

　　　　　　　　　　　

1ﾐ昿005

　　

352ｊ03

　　

2220298　　　　0

支出の部 単位１円

　　　　

科目

　　　　　　

予算

　　　

実績

　　　　

加

　

比

　

減少

　　　　　

備考Ｉ内訳

印刷費

　　　　　　　　　　

75J00

　　

75J82

　　　

882

　　　　　　

会報一振替用紙

郵送１通ｲ言費

　　　　　　　

4句000

　　

44j70

　　　　　　　　　

630会報郵送料

出張一活動費

　　　　　　　　　　

０

　　　　　

０

　　　　

０

　　　　　　

０ぶ7でてでt7で学会等に参

その他

　　　　　　　　　　　

夙005

　　　

4j31

　　　　　　　　　

5j74封筒一インクＩ振込手数料

合計

　　　　　　　　　　　

130ｊ05

　　

124ｊ83

　　　

882

　　　

6ｊ04

　　　　　　

R2年度実績

収入

　　　　　

3520303
支出

　　　　　　

124j583

収入一支出

　　　

22１ｊ720

i

たくさんのみなさまからご寄付を賜1八本当にありがとうございましたｏ

先生方からご寄付を賜ることが増えてお1八アイザックス症候群リんごの

会の活動が認められてきたような感じもしておりますｏまたrコロナ給付

金の一部ですoJとご寄付くださった方もお1八大変ありがたく感じてお

りますo R2年度は新型コロナウイルスの影響により学会等に参加できなか
ったためい大きな出費がありませんでしたｏ今後の活動資金として大切に

使わせていただきたいと思いますｏ今後も精一杯努力してまいりますのでぃ

よろしくお願いいたしますｏ

ご寄付をくださった方でぃ

　

ご住所をお知らせくださった方にはお礼として

最新号の会報を送らせていただいておりますｏ

4 1Sllg9り一一ぬI一9941り一ｓ脅りi 9 4S 111gQa昏り一Ｉli 4S

ご報告

希少一難冶性疾患を身近に

　

ｉリ

４回の鴨柄ｔミタ一にJlip416

　

1

　11一粕久鉢こI大魯Sｔ再発竹多発歓骨灸ＣＲＰy

の勇員ｊんとｒイザノクス１鍼群のｌ紀さべい

とむに希少lj11吟L吻のｉ事ａ同ｔｒｌｏ

９鯖のつｌピ71一でji二人の4ハチやメｊやs

な日電を適じＪ少一町冶flf亀１１齢ialj晒しぐ

いただ11るはｆでＬ

ぴひうンチタ噌Zあにご夕加くだごし

2021
jで乏

荼海月叩jlgli

　

Rore DiSeoSe Doy ぐ世界希少ｌ難治性疾患の日り2021浜松町ビル

ディングでのイベントに3月10日い代表の和久井がオンラインセミ

ナ一に参加させていただきましたｏ再発性多発軟骨炎ぐRPDの夫と

共にい

　

g難病婚jをするまでのr難病の私たちの歴史Jについてお

話させていただきましたｏ

　

難病と聞くに寝たき1八苦しいなど辛いイメ一ジをお持ちの方

も多かったのですがい見た目は元気そうでもい治療をしつつぃ案外

活発に動いている難病患者もいると知っていただけたのではないか

と思いますｏ

　

難病患者同士の結婚はい大変なことも多いのですｶﾍ制度の活用

などを取り入れつつぃ

　

日ｚ7を楽しく過ごそうとしている日常を知っ

ていただけたら幸いですｏ

li饗jj

面で袖丿糸頑釧

　　　　　　

毎年２月腫韓日は

　　　　

夕Ｓr世界価少s難冶性膿皿の日J
WIS亭ｔ

　

ＪりＳいjl玲とをflご４の1漓
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Ｍ詞の向jJIllしoｒ界茜iき

　　　　　　

ｒｌベンドひ間嗜これj40

当日の様子はこちらからご覧いただけますo
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疹
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開催前からo RDD2021浜松町ビルディングのスタッフの皆様い大変

お世話になりましたｏ素敵なポスタ一を作っていただきい

　

とても貴

重な体験ができましたｏありがとうございましたｏ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

20

sII

　　

I

　　　

一l

　

IS

　　　　　　　　　　　　

昌雷ぎｏｌｏ

　　

ｓＩＩ

　　　　　　　　　

９

灘

1

41 　1やII　loiメ　

一ﾆ

令和2年度収支決算書

圖



争　正会員一賛助会員のご案内
曲不参で曲ノい曲で善善I二善ﾚご善で曲ご一善曲てI善IでliﾉT曲ﾌﾞTｉ

アイザックス症候群りんごの会ｕへ患者ｏ家族いそ

　

りんごの会の主な活動内容

してぃ会の目的づ舌動にご賛同くださるみなさまと共

にいこの病気に関しての情報共有やい様一９な難病に関

する情報収集Ｉ共有いまたいそれらを話し合える場を

作ることなどを目的として活動しておりますｏ
一

　　　　

会員種別

　　　　

正会員

アイザックス症候群患者一

　　　　

その家族

　　　

CI世帯に一人り

　　　　

賛助会員

当会の目的一活動内容に賛同

　　　

し援助する個人

四

一

会費振込先

一

年会費

半2ﾀ500

　　

一口

半Iﾀ0004

C何口でも可り

米ご寄付振込先ではありません

CDゆうちよ銀行からお振込の場合

記号

　　　

12170

口座番号

　　

96311001

受取人

　　　

アイザックス症候群リんごの会

ぐカナリ

　　　

アイザックスショウコウグンリンゴノカイ

必他の金融機関からお振込みの場合

銀行

　　　　

ゆうちよ銀行

店名

　　　　

二一八ぐ読みｉニイチハ刊

店番

　　　　

218

預金種目

　　

普通預金

口座番号

　　

963川00

受取人

　　　

アイザックス症候群りんごの会

ぐカナj

　　　

アイザックスショウコウグンリンゴノカイ

会報発行

患者交流会

情報の提供い共有
各種学会での広報活動

グル一プLINEにて話し合いの場を提供など

豪まずは下記まで必ずご連絡くださいｏ

　

お問い合わせいただいた後にいいくつかのご質問をさ

せていただきますのでｏお答えくださいｏ

　

ご入会案内をご確認いただきいご納得されたうえでユ
ご入会をお決めくださいｏその後い会費をお振込みくだ
さいｏ
郵送の際はお問い合わせ内容とｏお名前ｏ

　

ご連絡先を
忘れずにご記入くださいo

　

E一ｍＯ目

ＩＳ００ＣＳＯ ｓｙｎｄｒｏｍｅｏ ｒ
櫛

１

n9ｏnｏkｏ i09mo目ｏ ｃｏｍ

住所

刊16一0012
東京都荒川区東尾久4一41一目

　　　　　　　　　　

第二レジデンス和幸ｌ階

　　　　　　

アイザックス症候群りんごの会宛

ｅこちらのQRコ一ドからりんごの会の

rsお問い合わせjペ一ジに繋がりますｏ

浹９ｉ弘
ｌ大慕集ぶ

　

患者会の役員として一緒にりんごの会を支えてくださる

方を募集しておりますＯ

　

計算やネット関連業務ｏ会報作成い学会参加などご白身

の得意なことを活かしてぃぜひ一緒にりんごの会を支えい
盛り上げてくださいませんか７

現在は主に患者主体で運営しておりますのでｏ体調が悪

いときにはご連絡が遅れるなどｏみなさまにご迷惑をお

かけすることもありますがい協力して頑張っていますＯ

　

ぐ賛助会員のお力も必要です口

　

スタッフが増えるといできることがもっと広がりますの

でぃぜひりんごの会までご連絡くださいＯ

　

みなさまのご協力をお待ちしておりますＯ

　　

四
編集後記

　　

Ｗ

　　　

昨年の会報準備をしている頃に新型コロナの情報が入ってきましたｏあの時はいまさかこのような一年を過ごすとは思っていませ

　　

んでしたｏ会社も学校も授業や会議はリモ一卜になりましたｏ参加予定の学会も患者会のブ一ス出展は中止になl八

　

りんごの会10周

　　

年の活動は寂しいものとなりましたｏ体調が悪化する人ｏ入院や治療が今まで通りにいかない人い

　

日一９の暮らしに不自由する人が増

　　

えましたｏ

　　　

そんな中い会員同士のLINEグル一プでのやり取りばへお互いの近況や相談ｏ報告など温かい人との繋がりを感じるものとなってい

　　

ますｏ新規会員も増えていますｏ仲間が増えることは嬉しいですがｏそれはまた痛みに苦しむ人がいるという悲しい現実ですｏしか

　　

し医師の間でアイザックス症候群が認知されて来たという現実でもあるのでぃこの会報や地道な活動が少しはお役に立てているので

　　

はないかとも感じていますｏ

　　　

今回の会報はｏ対外的な活動の出来なかった一年だったためとても難しい誌面作りとなりましたｏそれでも知恵を絞り内容を話し

　　

合いいマスクケ一スの担当者は何回も試作を重ねてくれましたｏできることは限られていますｶﾍ発信していく力は続けられると信

　　

じていますｏ

　　　

ひとつ嬉しいニュ一スもありましたｏ和久井代表夫妻が難病婚夫婦として講演したことですｏ続けてきた活動の成果だと思いますｏ

　　　

終わりの見えない新型コロナいみなさんの生活い体調が守られますよう強く願っていますｏそしてこの会報誌が皆さんの心をほっ
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こりとさせることができますようにｏお忙しいところご寄稿くださった先生方い本当にありがとうございましたｏ感謝いたしますｏ
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ご寄付の

お願い

　

当会ではい左ペ一ジの活動を行いいアイザ

ックス症候群患者の未来を明るいものとする

ためにいみなさまからのご寄付を申し受けて

おりますｏ頂戴したご寄付につきましてはい

活動資金として大切に使わせていただきますＯ

またい未使用の切手い各種プリペイドカ一ドい

コピ一用紙い事務用品などい

　

ご自宅で使って

いないものなどがありましたらい送っていた

だけると会の運営がとても助かりますＯ

　

当会の活動を発展させていくためにいひと

りでも多くの方からのご支援が必要ですｏ活

動の維持い発展のためにいみなさまからの温

かいご支援を賜りますようぃ

　

どうぞよろしく

お願いいたしますＯ

豪当会作成のお振込用紙をご利用いただ
くかｏお手数ですが右記のQRコ一ドよ眠

ご寄付お申込書をお送りくださいｏお振
込みを確認致しましたらｏ当会よりご連

　

認愕

絡させていただきますｏ

振込手数料ならびにｏ郵送ｌ送信料につきましてはご負担い
ただければ幸いですｏ
ｘ税制上の優遇措置はございませんのでぃご了承くださいｏ

一代表Ｉ

　

和久井美紀

患者歴15年目になりましたｏ昨年度はコロ

ナ禍で思うような活動ができずぃ引きこも

り生活だったせいかいひどい体調悪化がな

くｏパルスをI度しかしませんでしたｏ

　

とは

いえい

　

このまま何もしないで過ごすわけに

はいきませんｏコロナ収束後には啓発活動

にい今までのように力を入れていきたいと

思っていますｏ今年度もみなさまのご協力

１をよろしくお願いいたしますｏ
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ご寄付振込先

ぐﾆD郵便振替

口座番号
一 一

口座名称

カナ

レ
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らのお振込一
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０他銀行からのお振込み

口座名称

019
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預金種目
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尾口牧子

診断がついて4年が過ぎた今い皆さんとの情

報交換でこの病気がいかに手探りかを感じ

ていますｏ私自身はコロナ禍でも医療機関

で働いていますがい疲れた後のLINEのつな

がりにも勇気と元気ををもらっていますｏ

今回3年目のお役をｏ和久井代表や役員の皆

さんし

　

こんな時だからこそ発信と活動を

楽しませてもらえたらと思いますｏ今年度

叉願いしますロ

叉もよろしくお願いしますｏ
一

一

一

一会計一HP担当一

　

本村嘉与子

昨年に引き続乱会計とHPのお手伝いをさ

１

せていただいておりますｏ
私白身は患者ではないのでぃ患者の皆様の

辛さを本当にわかることは難しいのかもし
れませんカヘ皆様に少しでも寄り添えるよ
うぃ今年度もr出来るときに出来ることを

少しでもｊお手伝いさせていただきたいと
思っておりますｏ頑張りますので宜しくお

ノ
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ご寄付のお礼を申し上げます

　

この場をお借りしてぃみなさま方の温かいご支援にｏ

あらためて心よりお礼申し上げますｏ

　

リんごの会の活

動資金として大切に使わせていただいておりますｏ

役員紹介

　

アイザックス症候群の患者のみなさまとそのご家族を正会員といまたい当会の目的と活動内容に賛同

し援助してくださる賛助会員のみなさまでぃ

　

りんごの会は構成されていますＯ

　

ここでぃ活動の中心となる役員紹介をさせていただきますｏ患者が主として活動をしているためい至ら

ない点もあるかとは思いますｶﾍ精いっぱい努力いたしますのでぃ

　

ご理解一ご協力を頂けると幸いですＯ

　　　

て

監査Ｉ
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女周り1センチの縫い代込みですｏ

女印刷の関係で多少サイズに誤差が

　

出る可能性もありますｏ

立体マスク用は使い捨てく不織布jマスクも兼用ですZﾆ汽使い捨てマ

スクにににやや大きめですｏ

使い捨てマスクのみに使用する場合はい少し小さめに作った方が

スッキリ収まるかもしれませんｏ

というわけでぃ２サイズ用意しましたｏ
左図から作りたいサイズと形を選んでｏ同じ色の線を写して使っ
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