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虜鹿鰍の会送受1野･ 1線会･甜会ir彪虜L T

坂本　由美

総会は､会計始め､難病連のお世話になり､無事､監査報告も出来ましたo

ありがとうございます0

6月24日に開かれた総会･懇親会には25名が集まり､中には､愛知県から､

旅行中の会員の方親子で､来て頂きました｡ご夫婦で出席の方､新会員の方も

増えました｡

たo'､-プチ-を頂ながら､自己紹介形式で話も進み･時間が過ぎてしまいまし　●

春は総会､夏は全道集会､秋には医療講演と､年3回ぐらいは､皆さんにお

会いしたいものです｡

彪絡銑痕症遠~の会据置支),%#会ir象勿L I

新しい会員が増えていました｡術中に参加してくださった会員もいて､またご家族が
-緒に参加されている方も多く心強いと同時に､それだけ深刻であること､まだまだ多

くの潜在患者がいるだろうと改めて感じました｡

若い会員には発病が早い故に焦｡も辛さもおありだろうとは考えますが､幸いするのが　　●

若さでもあり症状が軽くなりつつあることは嬉しいことです｡

ずっとこの苦しみと歩んで来られた先達の会員の淡々としたお話には､さぞお辛かった

でしょうに- ･と胸が痛みました｡

会員によるアロマの説明もあり･しばし和みの一時になりました｡

それぞれに自分だけの何かがあると思います｡私はこれが合うのよ- ･というもの

が｡

機会があればそれを皆で語ってみたいものですね｡ちなみに私は､エリクサー水です｡

暑い夏を体力温存し､乗り切って行きましょう｡皆さん! !

またいつもながら支えてくださっている射丙連の皆様に心から御礼申し上げます｡

北村　洋子
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●

●

第33回　難病患者･障害者と家族の全道集会(十勝大会)に参加にして

坂本　由美

8月5日･ 6日に開催された大会に函館より参加しました｡

残念ながら私達友の会からは私1人で､分科会や医療講演･交流会など､開く

事は出来ませんでした｡

大会の流れは5日夜のレセプション､ 6日午前各患者会則の分科会･講演会､

午後からは全体集会と大きく3つに分かれています｡

私はリウマチ友の会の医療講演に参加しましたo

この大会は33回目で北海道難病連を中心に患者会､地域の方々又ボランティア

の協力で長きにわたり続いている大会です｡

なぜ､こんなに集まるのか､集まれるのか? 9年前に初めて出席した時､私は

解りませんでした｡でも今は､少し解ってきました｡

｢仲間｣です｡自分と同じ辛さを持つ仲間に会える､会ってパワーを貰える

その思いだと私は感じましたo

全体集会は､黙祷で始まります｡しかし暗さはありません｡全道から皆が集

まり､結束を誓い､行政に思いをぶつけ､何とか病を背負いながらも生きたい､

そんな思いを感じて帰って来ました｡

この大会､来年は札幌です｡そして再来年は私の住む函館での開催が､決まっ

ています｡

準備は､もう始まっていますD　その時はぜひ､函館でお会いしましょう.
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す
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PS6-9が63%
ADLと極端に帝離

表2　本邦での現状

施療萌~柄串･ 1 7ヽ(200万人)

大都市､2.2㌔　地方部!､ 1.2%

中一拍.51.5士16.9我

先症年幹43 8士18.3社

格息期間:7.4±7.4中

世断に牢した期nq ･4.3±7.4年

rnHAQ･0.77士0 74

PS･6-9(63.1%)

(松本)
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梗
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検
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検
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L
と
F
S

が
機
鵬
に
碑
離
し
.
i
ハ
割
以

上
の
F
M
S
薯
が
日
常
生

活
を
革
し
く
阻
音
さ
れ
て
い

る
と
い
う
蓑
が
疫
学
珊
盃

よ
り
判
明
し
た
現
在
､
F
M
S

に
遭
遇
し
た
医
師
は
葛
生

活
へ
の
ア
プ
ロ
ー
チ
を
含
め

た
ト
ー
タ
ル
マ
ネ
ジ
メ
ン
ト

の
?
心
的
役
割
を
避
け
て
通

る
こ
と
は
で
き
な
い
｡

公
的
サ
ー
ビ
ス
と
し
て
六

十
五
歳
以
上
で
あ
れ
ば
､
身

体
地
碓
低
下
か
義
歯

を
適
用
で
き
る
ケ
ー
ス
も
あ

ち
.
介
護
駅
を
利
用
で
き

る
特
定
疾
病
(
四
十
⊥
ハ
十

四
歳
が
対
魚
)
に
F
M
S
は
核

当
せ
ず
'
在
宅
生
活
を
送
る

た
め
の
蓋
を
利
用
す

る
嬰
が
極
淵
に
少
な
い
｡

ま
L
y
喜
容
制
度
は

聾
足
し
か
醇
宙
を
対
象

に
し
て
い
る
た
め
'
ト
ロ
L
と

P
S
が
機
鳩
に
奉
職
し
て
い

る
⊇
S
の
よ
う
な
機
能
的

障
啓
は
身
醸
制
度
に
な
じ
ま

な
い
と
い
う
開
場
が
あ
り
､

重
し
漉
す
必
要
が
あ

ろ
う
｡次

回
は
柿
み
の
槻
序
を
解

脱
す
る
｡

●
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痛みは制御機構破綻
運動やストレス除去で改善
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F
V
L
S
で
み
ら
れ
る
賭
痛

に
つ
い
て
解
脱
す
る
｡
そ
も

そ
も
痛
み
の
機
序
は
'
外
部

か
ら
は
潜
刺
激
が
加
え
ら
れ

る
と
､
痛
み
の
指
句
は
末
梢

神
経
を
上
行
し
'
背
肘
後
角

を
通
っ
て
脊
髄
の
中
に
入
り

中
枢
神
経
系
に
伝
え
ら
れ

る｡
神
経
紺
経
は
太
さ
に
よ
っ

て
分
蛸
さ
れ
る
が
､
俵
も
太

い
神
経
は
<
α
線
経
と
呼
ば

れ
､
手
足
を
動
か
す
運
動
紳

梓
と
､
圧
覚
や
壮
健
覚
な
ど

の
知
覚
神
経
の
何
方
に
関
係

し
て
い
る
｡
ま
た
'
二
つ
の

細
い
紬
経
の
う
ち
<
L
C
琳
紙

は
機
械
的
･
物
理
的
な
即
時

作
用
に
関
係
し
'
C
級
経
は

主
に
炎
柘
性
の
刺
激
に
よ
る

連
発
作
用
と
関
連
深
い
｡

柿
み
の
i
次
中
枢
で
あ
る

別
席
で
n
抑
絹
の
ニ
ュ
I
E
]
ン

に
佃
き
換
わ
り
'
大
脳
の
感

線
維
筋
病
症

の
現
状

発
憤
野
で
痛
み
の
部
位
'
強

さ
を
は
姐
す
る
｡

痔
柿
の
制
加
地
柄
は
二
つ

に
分
け
ら
れ
る
｡
一
つ
は
エ

ン
ド
ル
フ
ィ
ン
な
ど
内
因
件

オ
ピ
オ
イ
ド
を
介
す
る
シ
ス

テ
ム
.
も
う
一
つ
は
､
延
髄

の
大
碍
繊
核
か
ら
セ
ロ
ト
ニ

ン
が
､
宵
斑
核
か
ら
ノ
ル
ア

ド
レ
ナ
リ
ン
が
そ
れ
ぞ
れ
生

城
さ
れ
､
双
方
と
も
後
側

索
r
納
帆
素
を
下
行
し
て
弥

棚
後
角
で
放
出
さ
れ
る
下
行

他
の
制
御
機
柵
だ
｡

末
梢
の
樽
痛
で
は
プ
ロ
ス

タ
グ
ラ
ン
デ
ィ
ン
の
r
G
E
2

が
稽
痛
敢
出
物
餌
と
し
て
知

ら
れ
､
f
G
E
2
の
合
成
を
阻

苓
す
る
非
ス
テ
ロ
イ
ド
性
抗

炎
症
剤
へ
N
S
A
I
D
)
が
末
梢

で
の
細
浦
痛
と
知
ら
れ
て
い

る｡
し
か
し
t
 
f
･
L
t
S
の
場
合
.

ス
テ
ロ
イ
ド
ホ
ル
モ
ン
､
N
S

A
I
D
や
オ
ビ
オ
イ
ド
の
効
果

は
棲
め
t
J
不
十
分
な
t
方
､
s

S
R
-
や
S
N
R
r
弓
が
ア
ロ
デ

ィ
ニ
ア
や
痔
痛
に
普
効
す
る

ケ
ー
ス
が
あ
る
こ
と
を
考
え

れ
ば
､
F
W
S
の
持
病
は
セ
ロ

ト
ニ
ン
'
ノ
ル
ア
ド
レ
ナ
リ

ン
が
関
血
す
る
下
行
性
の
制

御
機
榊
の
破
綻
で
あ
る
と
推

測
で
き
る
｡

●

ま
た
､
運
動
や
ス
ト
レ
ス

の
除
去
で
F
J
E
S
症
状
が
劇

的
に
蛮
す
る
ケ
ー
ス
も
あ

り
､
こ
れ
ら
の
臨
床
的
中
実

を
鋭
明
す
る
た
め
に
有
力
な

甥
輪
と
し
て
t
M
e
r
z
a
c
k
と

W
a
n
に
よ
っ
て
提
唱
さ
れ
た

ゲ
ー
ト
コ
ン
ト
ロ
ー
ル
理
論
て
T
紬
胎
に
入
る
と
､
腰
様

が
あ
る
(
図
)
｡
　
　
　
貿
(
S
G
)
を
刺
激
し
て
ゲ
-

脊
髄
に
入
る
神
林
繰
維
ト
を
閉
め
､
痛
み
な
ど
の
感

は
､
太
い
A
α
説
経
と
紳
い
覚
が
脊
髄
に
入
る
の
を
唖
＼

<
L
Q
練
維
･
C
級
細
に
分
け
　
逆
に
､
痛
み
の
感
覚
な
ど

ら
れ
る
｡
触
覚
へ
圧
光
'
運
は
細
い
線
経
に
よ
っ
て
T
細

軌
覚
は
､
太
い
･
a
経
に
よ
っ
　
胞
に
入
る
と
同
時
に
t
S
G
を

抑
制
し
て
ゲ
ー
ト
を
開
き
柿

覚
を
恒
入
る
｡

ゲ
ー
ト
コ
ン
ト
ロ
ー
ル
俳

論
で
も
う
i
つ
来
賓
な
の

j
T
ゲ
ー
ト
の
聞
閑
は
中
枢

か
ら
下
行
性
の
彩
轡
を
受
け

て
い
る
句
人
の
肺
勅
や
気

分
な
ど
が
ゲ
ー
ト
の
開
閉
を

左
右
す
る
こ
と
を
意
味
し
て

い
る
の
だ
.

幼
児
が
転
ん
で
鯛
を
ぶ
つ

け
た
と
き
'
母
親
が
減
を
さ
l

関
門
描
鰻
朋
誓

に
抱
か
れ
る
こ
と
の
安
心
感

が
さ
ら
に
ニ
ケ
-
卜
を
閉
じ
て

痛
み
を
少
な
く
す
る
と
華
入

ら
れ
て
い
る
｡
こ
の
ゲ
ー
ト

コ
ン
ト
ロ
ー
ル
理
油
は
F
7
v
f

S
の
治
攻
の
理
純
的
根
拠
と

し
て
耽
要
と
夢
見
よ
う
｡

次
回
は
寝
珊
刺
禁
教
を

紹
介
す
る
｡



<らし

貯千　　　　報

平成1日年(2006年)日月7日(月曜田)

ゴヒ.ヲ雫丁

平成18年8月7日

(樵)アルメックピオ･ジャパン

-8-

線
維
筋
病
症
の
疑
い

仙
台
の
専
門
医
｢
早
期
受
診
を
｣

琵
に
全
身
が
痛
み
､

日
常
生
活
に
支
障
を
来
す

｢
珪
筋
病
症
｣
D
患
者
数

は
人
口
の
約
2
㌢
に
上
る
と

さ
れ
る
が
､
医
療
現
場
で
も

認
知
度
が
低
V
､
各
診
療
科

を
た
ら
い
回
し
に
さ
れ
た
り

誤
撃
れ
た
り
す
る
例
が
少

な
V
な
い
｡
璽
柾
の
脇
合
､

軽
い
刺
激
を
受
け
た
だ
け
で

米
国
リ
ウ
マ
チ
雲
宗
定
め
た
1
 
8
カ
所
の
圧
痛
点
(
｢
紙

筆
友
の
会
｣
の
リ
ー
フ
レ
ッ
ト
か
ら
引
用
)

全
身
に
激
痛
が
広
が
る
.
寝

た
き
り
状
態
に
な
る
こ
と
も

あ
り
､
専
門
医
は
早
卿
望
諺

を
呼
び
掛
け
て
い
る
｡

塑
口
市
太
白
区
の
医
療
法

人
義
(
び
え
い
)
･
太
白

さ
く
ら
病
院
に
よ
る
と
､
診

断
葦
は
､
全
身
十
八
カ
所

の
圧
痛
点
(
押
す
と
痛
い
所
)

の
う
ち
､
十
1
カ
所
以
上
で

三
カ
月
以
上
続
け
て
強
い
痛

み
を
感
じ
る
こ
と
が
要
件
o

不
眠
や
頭
嘩
抑
う
つ
症
な

ど
を
伴
う
場
合
も
多
い
｡

患
者
は
女
性
が
多
く
､
男

性
の
五
倍
前
後
と
推
定
さ
れ

る
｡
発
症
の
原
因
は
ス
ト
レ

さ
れ
た
清
療
法
も
な
く
､
対

症
療
法
と
し
て
､
運
動
を
取

り
入
れ
た
理
学
療
法
や
薬
物

療
法
､
は
り
治
療
な
ど
が
行

わ
れ
て
い
る
｡

血
液
や
エ
ッ
ク
ス
繰
検
査
.

.':.:..I,.ft;.I.:描.. :.

い
医
師
も
お
り
､
患
者
は
整

形
外
科
や
内
科
､
精
神
科
な

ど
を
虹
々
と
し
た
抱
け
句
､

ス
ト
レ
ス
を
募
ら
せ
て
症
状

を
慾
化
さ
せ
る
ケ
ー
ス
が
あ

る
と
い
う
｡

太
白
さ
く
r
h
病
院
理
事
長

の
内
科
医
宗
像
靖
彦
さ
ん

(
B
Z
t
)
は
｢
仕
事
や
家
事
の
忙

し
さ
に
追
わ
れ
､
症
状
を
政

道
し
て
い
る
働
き
盛
り
の
人

は
多
い
は
す
｡
気
に
な
る
隙

は
受
診
し
て
ほ
し
い
｣
と
語

る
｡

同
柄
院
に
は
､
患
者
や
家

族
ら
で
つ
く
る
｢
経
筋
病

症
友
の
会
東
北
支
部
｣
の
御

薗
何
も
あ
る
｡
九
月
以
降
に

活
動
を
本
格
化
さ
せ
､
患
者

同
士
の
情
報
交
換
や
柏
墾
石

な
ど
を
通
じ
て
啓
発
活
動

に
力
を
入
れ
る
方
針
だ
｡

適
棒
先
は
太
白
さ
V
ら
病
院

0
2
2
(
2
4
3
)
1
5
2

5｡
ス
な
ど
が
指
摘
さ
れ
て
い
る

が
､
は
っ
き
り
と
は
分
か
っ

て
い
ね
い
ご
｣
の
た
め
撃
止



演題

医療講演･木目散会のお知らせ

11月19日(日)午後1 :00-3:00

札幌難病センター

北星病院　リウマチセンター長　北大医学部客員教授

線維筋痛症外来担当

今野　孝彦先生

｢線維筋痛症の現状と

在宅生活支援の方法｣

入場料　無料ですが､資料代500円掛かります｡

*　問い合わせ･申し込みは

線維肪痛症友の会北海道支部

TEL 011 (512) 3233

会員の皆儀へ

ポスターを同封しましたo

担当の病院や､行きつけの薬局に

お願いをして､張って頂ける方が

いらっしゃいましたら､お願いして下さい｡

-9-

●



●

事務局より

1 1月に今野先生の医療講演を開きますo

会員の方々､たくさんの方に会えると嬉しいです｡

又､今回の会報が遅れた事を､お詫びします｡

ご寄付お礼

三笠市　横山様　　切手､図書券など

函館市　阿部様　　コピー用紙､封筒など

函館市　竹ヶ原様　8, 000円ご寄付

難病連全道集会広告寄付お礼

千歳市　北星病院様

函館市　前田薬局様

函館市　かたやま内科･消化器科　片山英明様

*　ありがとうございました　*

ー1 0-
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