
The lsaacs syndrome association Japan

ご
■
プ
響
ｔ
」
一
五
▼

メ
Ｎ
Ｉ
「
講
ギ

，Ｌ

犠
．一
慨

Ringo Times

こんな症状でお悩みのあなた。

もしかすると

「アイザックス症候群」という

病気かもしれません。|

□全身の筋肉が

「ピクピクする、けいれんする、硬直する」

□手を握つた後、すぐに開<ことができない

□非常に汗をかきやすい

□四肢の異常な感覚や痛み、倦怠感など…

特集

血液浄化療法部の先生に

教えていただきました
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血液浄化療法について



も<じ アイザックス症候群りんごの会
名前の出来

「1日 1個のりんごは医者を遠ざける」ということわざがあり
ます。その「りんご」にあやかり、私たちアイザックス症候群
の患者や家族が1日も早<この病気から解放され、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「りんごの
会」と名付けました。

「活動指針」

・ アイザックス症候群の認知度を上げる

・ アイザックス症候群患者、家族の相談、

話し含い、交流の場を提供する

■りんごの会会員に様々な情報を提供する

アイザックス症候群 (lsaacs Syndrome)とは?

1961年 lsaacsにより末梢神経の異常が原因で持続的に筋の収縮や、筋の異常な運動がお
こる症例が報告されました。その後1991年にこの病気が末梢神経に対する自己抗体によ
ることが明らかとなり、原因不明の免疫倉在1生疾患として矢□られるようになりました。

運動症状:筋けいれん、筋硬直 (運動負荷・虚血0寒冷で増強)、筋肥大、筋のビクつき

自律神経症状:発汗過多、皮膚の色調変化、高体温

症状と筋肉の動きを見る筋電図検査で、特有のミオキミア放電があれば診断できます。
さらに抗VGKC複含抗体が陽lltなら確定です。

対症療法として末梢神経の興奮ll■を抑える抗てんかん薬 (末梢神経の興奮をブロック)
や、鎮痛斉」、抗うつ薬等を用います。重症になると、抗体を除去する血液浄化療法や、抗
体の産生を抑えるステロイド療法が必要になります。
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特定医療費 (指定難病)受給者証所持者数一覧 都道府県別

いよいよ令不□の時代が始まりました。平成では、「難病の患者に対する医療等に関する法律 (難病
法)」 が成立し、私たちの病気「アイザックス症候群」も指定難病に選定されるという大きな出来事が
ありました。

りんごの会も平成の時代に発足し、今年で9年目となります。何もわからないところから始まった
りんごの会でしたが、指定難病に選定されるための活動の成果もあり、大きな変化がた<さんありま
した。ご署名を<ださつたみなさまや、支えて<ださったみなさまに本当に感謝しております。患者
自身が患者会の運営を行うことは、体力的にも精神的にも厳し<、 思うようにならないことも多い
です。体調がすぐれず起き上がれないときには、横になったままラインを通じて会員同士で励まし
含ったり、雑談をするだけでも心の支えとなりました。難病患者にとって、文明の利器をフル活用し
患者同士が繋がることの大切さを感じています。

昨年度も、主治医と相談しつつ治療を受け体調を整えながら、アイザックス症候群についての認
矢□度向上活動を行つてきました。そのかいもあってか、8乍年度はた<さんの先生方とお話しさせてい
ただき、多<のことを学びました。患者の生の声をお届けすることもでき、先生方のお言葉にとても
励まされました。今年度も患者の生の声をお届けしつつ、先生方の生の声もお聞かせいただけるよ
う、地道にコツコツと活動していきたいと思つています。

代表 不□久丼 美紀

H29年度 H28年度 H27年度 H29年度 H28年度 H27年度 H29年度 H28年度 H27年度

全  国 57 47 3了 富  出 島 根 2 2 1

北海道 2 石 2 2 2 岡 出 2 1

青 森 2 1 福 丼 広 島
岩 手 出 梨 出  □ 2

宮 城 2 1 2 長 野 1 徳 島
秋  田 岐 阜 1 香

Ш 形 1 静 岡 1 1 1 愛 媛 1 1 1

福  島 愛 矢0 4 3 3 高 矢0
茨 城 1 三 重 1 1 福  岡 2 1 1

栃 木 滋 賀 佐  賀 2 1 1

群  馬 2 京 都 長 崎 η

埼 玉 3 2 大 阪 1 熊 本
千 葉 3 3 3 兵 庫 3 3 4 大 分 1 1 1

東 京 8 8 5 奈  良 2 1 宮  崎
神奈川 5 3 3 禾D歌出 鹿児島 2 2

新 潟 鳥 取 沖 縄 1 1

特定医療費 (指定難病)受給者証所持者数 毎年 10名ずつ受給者証所持
者数が増えています。医学界で
も希少難病に関′さを寄せて、診
断できる医師が増え、確定診断
に繋がつた結果ではないかと推
測します。しかし、今もなお、症状
があっても確定診断に至らない
患者さんがいることも事実です。

悩み苦しむ患者さんが一人でも

多<救われるよう、りんごの会は
今後も認矢□度向上活動に力を入
れて行きたいと思います。

年齢階級
総 数 0～9歳 10～ 19歳 20～ 29歳 30～39歳

H29年度 57
１
■ 3 10

H28年度 47 2 9

H2了年度 37 1 9

40～49歳 50～ 59歳 60～ 69菌 了0～了4蔵 75歳以上

H29年度
■
■ 14 10 4 4

H28年度 8 14 了 2 4

H27年度 8 8 6 4 1



4月
・公益財団法人 キ|リン福祉財団 助成金贈塁式

助成金申請に初挑戦 !

キ|リン・地域のちから応援事業
公募事業に申し込みました。審
査を通過し、助成金を頂けるこ
ととなりました。

初めてのことで緊張しました
が、キリン福祉財団さまよりた<
さんのご助言を頂き、会報やバ
ンフレット、ポスター、ノベルティ
などを作成し、アイザックス症候
群りんごの会の認矢□度向上活動
に助成金を活用させていただき
ました。ありがとうございました。

。第59回 日本神経学会学術大会 患者会ブース出展(本L幌 )

聟

2018年度は、初めてのことにチャレンジをしました。

助成金の申請は初挑戦でした。申請書や報告書の書き方、頂い
た助成金をいかに有効活用するかなど、多<を学びました。今後
の患者会活動に繋げられるよう、努力していきたいと思います。

また、寧会での患者会ブース出展を4学会でさせていただ<こ
とができました。体力的には少し大変でしたが、ここではご紹介し
されないほど、た<さんの先生方とお話をさせていただ<機会を
いただき、患者として学んだこと、患者会として者えていかなけ
ればいけないことなど、とても勉強になりました。アイザックス症

1柔群に関するポスター発表などもいくつかあり、抄録で「アイザッ

クス」の文字を見つけた時は感動してしまいました。多<の先生方
に矢0つていただくことで、次の第 1歩に繋がることを期待して、こ

れからも患者会活動を頑張りたいと思います。

写真が載せきれないほど、
たくさんの先生方がブース
に足を運んでくださいまし
た。ありがとうございます。
4日間という長丁場でした
が、た<さんの先生方とお話
しする機会を頂き、とても勉
強になりました。実際にアイ
ザックスの患者さんを診てい
る先生から、ご相談を受ける
場面もあり、今後の患者会の
役害」なども者えるいい機会
となりました。アイザックス症
候群についてのポスター発
表もあり、とても嬉しかった
です。他の患者会さんとも繋
がることができ、学会参力日は
とても収穫が多いです。

事一・籍5月
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9月
・第29回 日本末梢神経学会学術集会
0難病カフェ「とまりぎ」参カロ   ~
末梢神経学会は4年連続でブース出展
をさせていただいています。他患者会と

の連携もあり、先生方にそれぞれの疾患

の患者の生の声をお届けできました。立

ち寄つて<ださる先生も多<嬉しいです。
難病カフェ「とまりざ」は台風接近中の

悪天候での開催でしたが、少人数でそれ

ぞれの1悩みなどをじつくりと話すことが

でき、素敵な 0寺間を過ごせました。

10月
・「|リレー・フォー0ライフ東京」しろさんのレモネードスタンドの応援
・第34回 製薬協患者団体セミナー参加

リレー・フォー・ライフは、がんのイベントで

すが、がんも難病も疾患を超えて交流する

ことの大切さを感じました。これからも体の

許す限り様々なイベントに参加したいです。

製薬協患者団体セミナーヘは初参力0で

した。他患者会の取り組みなど勉強になる

ことが多<、 その後の交流会ではおいしい

ケーキや飲み物が用意されていました。

色々な患者会が集まれる場所を提供して

いただけることはありがたいと思いました。

11月
。第48回 日本臨床神経生理学会学術大会 患者会プース出展 (有明)・・・

「
・

還纏l    覇会プ~ス出展侑り r奮壼
臨床生理学会も、神経治療学会も初参加でした。 1「

~弓
鬱"_ ■ "ゆ“・・・・  ■日 会1‐イビ

°人日
電
=:5月の神経学会で「ネ申経治療学会にもブースを出し

ませんか」とスカウトしていただき、神経治療学会に
ブース出展させていただけることになりました。どち
らの単会も3日間みつちりと全国から先生方が集まり、
学ばれている姿を見ると、患者としてはとても心強
い気持ちになりました。
お声をかけて<ださった先生方、ご寄付を<ださつ
た先生方、本を寄贈して<ださつた先生、本当にあり
がとうございました。感謝いたします。

1月

『　
應　
働

４
一
回

0難病法の評価と課題～施行5年目の見直しに向|すて～講演拝聴



И 羊馨庁状 )所見

難病 曜轟舅躍輩ユて機ない
●長期の療警ド饉要

医療費の自己負担

・自己負担害」含は3害」→2害」になります。

・所得に応じて毎月の自己負担限度額が決まり、

それを超える負担はありません。

群の診断基準

η。 ニューロミオトニア (末梢神経由来のミオトニア現象で、臨床的には把握ミオトニアはあるが、日日打ミ

オトニアを認めないもの)、 睡眠時も持続する四肢・躯幹の持続llt筋けいれん又は筋硬直 (必須 )
2.Myokymic discharges、 neuromyotonic dischargesな ど筋電図で末梢神経の過剰興奮を示す所見
3.抗 VGKC複含体抗体が陽1生 (72pM以上 )
4.ステロイド療法やその他の免疫療法、血漿交換などで症状の軽湖が認められる。

θ蔓持症状 ,所見

η。 発汗過多
2.四肢の痛み・異常感覚
3.胸腺腫の存在
4.皮膚色調の変化
5。 その他の自己抗体の存在 (抗アセチルコ|リン受容体抗体、抗核抗体、抗甲状腺抗体 )

θ物

以下の疾患を鑑日」する

ステイツフ・パーソン症候群や筋原1生のミオトニア症候群、糖原病V型 (McArdle病 )などを筋電図で除外する。

(診懸のカテ」7ノー>
Definite:Aのうち全てを満たし、Cの鑑別すべき疾患を除外したもの
Probable:Aのうち1に加えて、その他2項目以上を満たし、Cの鑑別すべき疾患を除外したもの
Possible:Aのうち1を満たし、Bのうち1項目以上

0物陀υノガ多 ♪
自己免疫的機序で、末梢神経の過剰興奮による運動単位電位 (MUP)の自動反復発火が起こり、持続 1生筋収
縮に起因する筋痙攣や筋硬直が起こる。末梢神経起源なので llB打ミオトニアは生じないが、把握ミオトニア
様に見える手指の開排制限は起こりうる。

アイザックス症候

アイザックス症候群は指定難病です。

診断基準を満たし、症状の程度が「重症度分類」の
基準を満たす者、「軽症高額」に該当する者は、医療
費助成の対象となります。

(すべての患者さんが医療費助成の対象になるわ
けではありません。)

難病指定医に臨床調査個人票を記載してもらい、保
健所などの申請窓□に必要書類を添えて、提出し
なければなりません。

(提出書類は都道府県によって異なる場合がありま
すので、詳し<|ま最寄りの申請窓□にお問い含わせ
<ださい。)

要件を満たしていれば、特定医療費 (指定難病)受
給者証が交付されます。

(難病情報センター「アイザックス症候群」より)



難病指定医一覧
特定医療費 (l旨定難病)受給者証は申請しなければ交付されません。

難病指定医に「臨床調査個人票」を書いていただく必要があります。

主治医の先生が必ずしも難病指定医であるとは限りませんので、ご確認ください.

ご自身のお住まいの地域の「難病指定医」は、難病情報センターの都道府県・指定都
市冒」「難病指定医」―覧から調べることができます.

http://wwwonanbyou.or.」 p/entry/5309

筋電図・神経伝導分野、専門医0専門技術師一覧
もしかして「アイザックス症候群」かも?筋肉のけいれんや硬直など、アイザックス症
候群で起こる症状があるけれど、どの病院へ受診したらいいの ?というご相談がり
んごの会のお問い含わせに届<ことが増えました。
神経内科を受診することをお勧めしていますが、ご相談を受けた方のお住まいの近
くの神経内科はどこなのか、どの病院が良いのかなどはりんごの会ではわかりかね
ます。lrlぇひとりの患者さんが良いと思う病院でも、他の患者さんには含わないと

いうこともあります。ご自身に含う病院を見つけることが大切です。

まずはアイザックス症候群を診断していただける先生に出会うことが鉄貝」です。神
経内科の先生でも、特に「筋電図・神経伝導分野」に長けている先生に受診すること
がいいでしょう !そんな時は、日本臨床神経生理学会「専門医・専門技術師一覧」か
ら、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。

筋電図・神経伝導分野は① マークがついている先生ですので、病院を選ぷ際には
ぜひ参考にしてみてください。

http://」 scn.umin.ac.jp/specialist/llst.html

難病指定医一覧

専門医

専門技術師一覧

警需撃電
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アイザックス症候群りんごの会
アイザックス症候群の患者さんとそのご家族を正会員とし、また、当会の目的と活動内容に賛同じ援助
してくださる賛助会員のみなさまで、りんごの会は構成されています。

ここで役員を紹介させていただきます。患者が主として活動をしているため、至らない点もあるかと思
いますが、精いっぱい努力いたしますので、みなさまのお力をお貸しいただけると幸いです。

役員紹介

症状が出て6年。病名がついて2年になります。

不安で右往左往しているとき、りんごの会を

みつけて繋がり救われた―人です。孫がいて

還暦近いので、デジタん化に追い付いていま

せんが、皆さんに助けられながら微力ですが

認矢0活動のお手伝いをさせていただけたらと

思います。よろしくお願いいたします。

やまざきあさみ

症状が出始めてから、精神的と言われ続け早7

年。2015年にやつと診断されました。苦しかつ

た想いを助けてくれたのがりんごの会でした。

3は電動車椅子で正社員としてlalぃてぃます。
何かお手伝いは出来ないか ?と思い、3年か
ら会計として役員をやらせて頂くこととなり

ました。よろしくお願いいたします。

わ<い みき

3年はじめて役員をさせて頂く事になりまし
た。まだこの病気になつて2年弱なので、分か

らない事が多く不安でしたが、りんごの会を知

る事ができ、そして会員のみなさまのお話を

聞くことで色々勉強させて頂いています。

少しでもお役に立てるように頑張りたいと思

いますのでどうぞよろしくお願い致します。

患者歴13年目になりました。最近では患者会の活

動をするため、体調がひどく悪くなる前に、早め

早めに主治医と相談をして治療を受け、万全の

体調で学会でのプース出展に臨んでいます。そ

のかいもあり、学会でお会いする先生方には「元

気そうだね」と声をかけられることが多いです。

こんな私でも隠れた努力をしているのです !

(笑 )今年度もみなさまに元気な姿をお見せでき
るよう努力したいと思います。

りんごの会発足当時から家族会員として情報

をいただいております。いつも情報をいただ

くばかりで心苦しく思つておりましたが、今回、
HP担当としてお手伝いさせていただくことに
なり、少しでもお役に立てればと嬉しく思いま

す。会で得た情報をHPで発信出来るよう、頑
張りますのでよろし<お願いいたします。



血液浄化療法について

アイザックス症候群の治療法は主に対症療法ですが、重症になると抗体の産生を抑
えるステロイド療法や抗体の除去 (血液浄化療法)が必要になります。
今回、鹿児島大学病院・血液浄化療法部の先生が、血液浄化療法について、わかりや
す<教えて<ださいましたので、ここでみなさまにお伝えいたします。
突然のお願いにも関わらず、丁寧にまとめて<ださった先生に感謝いたします。

血液は、赤血球、自血球などの血球成の (糸田胞の成の)と、それ
以外の血漿成倉 (水の成う)からなつています。血漿成分には、
アルブミン、グロブ|リン、凝固因子などの生昴維持に必要な蛋
白やミネラルなどが含まれる―方、様々な病気の原因となる
物質 (病因物質)も含まれています。
自己抗体 (自分の組織を攻撃する免疫反応)が病因物質であ
る疾患では、|リンパ球の仕事を抑制して抗体を過剰に作らせ
ないようにするか、できてしまった抗体を血液内から除去する
かが治療方法になります。血液浄化療法と総称される血漿交
換療法 (単純血漿交換や二重濾過血漿交換)や血漿吸着療法
は抗体を身体から除去する方法です。

ここで血漿交換療法と血漿吸着療法について説明します。

【単純血漿交換療法】
身体の外に血液をいったん取り出して血漿倉離器 (特殊な
膜)で血球成のと血漿成分に分けた後、病因物質を含んだ
血漿をすべて廃棄し、そのうを1建常な方の献血から得られ
た血漿あるいは血漿を精製したアルブミンで補充する治
療です。

【二重濾過血漿交換療法】
血液をいったん取り出して血漿倉離器 (特殊な膜)で血球成のと血漿成
分に分けるところまでは単純血漿交換と同じです。分離した血漿成簿を
さらに血漿成分分離器 (血漿倉離器よりもさらに網目の小さな特殊な
膜)で′3、るいにかけて、膜を通過した小さな成のは身体に返し、通過でき
なかつた大きな物質 (ここに自己抗体が含まれている)を破棄します。2
種類の膜を用いて血漿を濾過するため二重濾過法と言われています。
破棄されるたんぱ<質が単純血漿交換よりも少な<て済む利点がある
ので、献血からの血漿で補充せずに血漿を精製したアルブミンで補充し
ます。

【血漿吸着療法】
血液をいったん取り出して血漿分離器 (特殊な膜)で血球成うと血漿成
分に分けるところまでは単純血漿交換と同じです。分離した血漿を特殊
なビーズを詰めた吸着筒の中に流すことで病因物質のみをビーズに吸
着させ、残りの血漿成分を元の身体に返す方法であり、血漿を破棄しな
いため補充も必要としません。

血液のイメージ

血漿吸着療法で
実際に使った機械



血液浄化療法を行うには、体内の血液を体外に取り出す (脱

血)ルートと体内に返す (返血)ルートが必要であリバスキユラ
ーアクセスといいます。一般的には首や足の付|す根の太い静

脈に1本で脱血0返血が同時にできる特殊なカテーテル (細<
て柔らかいストローのようなチユーブが2本 <つついて1本に

なつたもの)を挿入し、そこから血液を脱血・返血します。

ただし、血漿吸着療法では施設によつては1回の治療毎に両

手に1本ずつ注射をしてそれぞれ脱血・返血に用いる場合も

あります。この場合はカテーテルを入れ続けてお<必要がな
いため、治療中以外の時間の身体の自由度が高<なり細菌
感染の可能lltが低<なります。
血液浄化療法を行う際には患者さんはベッドに横になつて頂

き、約2～ 30寺間かけて1回の治療を行います。ただし、1回の治

療で病因物質をすべて除去できるわけではありませんので

治療を繰り返し行う必要があります。

ところが、全ての医療行為は万能ではありません。血液浄化

療法には以下のような良い点と不備な点があります。

【Eaぃメπ】
病因物質が血液中から直接除去され減量することにより症状が改善する、

あるいは改善が期待できる事が最大の利点です。

【主な不備な点】
血漿交換療法
・首や足の付け根の太い静脈に特殊なカテーテルを入れる必要がある
。補充液に対するアレルギー反応が生じることがあること
・輸血由来の血漿では未矢日のウイルスに感染する可能1生があること

血漿吸着療法
・病因物質の1生質によつては吸着されない抗体もあること
。1回の治療で処理できる血漿の量が血漿交換療法よりも少ない

脱血0返血のlb―卜(バスキユラーアクセス)
・首や足の付け根げ,ズ t,ヽ静脈に1カテーサ

l'1′を中ヽず
｀
場轟

●

ｏ
ｏ
Ｄ
′
・

針で刺す時の出血、カテーテルを入れっばなしにすることで生じる細菌感染

ヵテーテルを身体から抜いた後 |

少なからず体の動きが制限され i

。治療ごとに腕●■1111察l雪驚摯 F

必ず2回の注射を受けなければズ

痛み止めのクリームがあるとはt

血液浄化療法については、その治療方法の特徴を十分に検討し、薬物治療

ヽ
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ります。主治医の先生とよ<相談したうえで治療方針を決定してください。

特殊なカテーテル



アイザックス症候群～主治医の立場から最近思うこと～

倉敷中央病院 脳神経内科部長 森 仁

はじめまして。私は地方の総含病院・救急病院にて脳卒中以外の神経救急疾患 (脳炎、ギランバレー症候群、髄膜

炎、てんかん重積など)と神経慢llt疾患 (パーキンソン病、CIDPなど)を診ています。頭痛専門医・てんかん専門医と

しても、多数の片頭痛患者、てんかん患者の診療を行っています。頭痛とてんかんは、間診に時間をかけ、頭痛で

あれば他疾患除外のための検査を過不足な<行い、てんかんであれば脳波を正確に解釈します。どちらも間診を

大事にし、検査を丁寧に診る(0寺には繰り返し検査を施行する)ことがポイントとなります。だれが診ても迅速に同

じ診断に至り、同じ治療になるわけではない、個々の患者さんに含わせた地道な診療内容となります。アイザック

ス症候群の診断も同様です。

アイザックス症候群の患者さんとの出会いは、数年前になります。最初からアイザックス症候群と診断ができたわ

けではな<、 日々の間診から、ある時に、「あれ ?これはアイザックス症候群ではないのか ?」 と考えがよぎり、後

日針筋電図にて念入りに確認し(初回針筋電図検査にミオキミー放電が記録されな<ても、後日に再検すると記

録されることがあります)、 悩みながら診断に至りました。通常、針筋電図は1筋あたり15分以上時間をかけないの

ですが、ミオキミー放電を狙うときは、¬筋30分以上の時間をかけています。中には針筋電図検査中に患者さんが

眠り始めることもあります。そうすると尚更都含がよいのです。アイザックス症候群の診断の際に必要となる、寝

ている時にも力が入っていることが客観的に確認できるからです。アイザックス症候群の推定患者数は全国で約

100人とのことですが、ここ5年間で6-8人 (そのうち特定疾患認定の対象となる重症度の患者さんは4人)のアイ

ザックス症候群の患者さんが自分の外来だけで存在しますので、100人以上存在するのだと私は推測します.

ミオキミー放電、神経ミオトニアのことを習ったことがない医師は非常に多<、 一生涯知らずに過ごす神経系医

師もいます。針筋電図を実施する医師の中でも、実際にミオキミー放電を目の前で診ても気づかないケースがあ

ります。「これは随意収縮だ」と勘違いするのです。針筋電図を習う機会が少な<、 筋萎縮性側索硬化症の診断と

筋炎の診断にしか針筋電図を使わない医師が多いからです。これがミオキミー放電だよと教えても、どこかの教

科書の典型的なミオキミー放電の図と見比べて、違うのではないですか ?と疑間の目を向ける医師がそれなり

にいます。ミオキミー放電を探すのにはコツと忍耐が要りますし、医師からの理解がなかなか得られないところが

つらいところです。定義である、「rhythmic,grouped,spontaneous repetitive discharges of the same motor

un忙」を満たせば、二重発射・三重発射である必要はないのです。ミオキミー放電についての教科書を見ると、そ

の原因は「放射線治療後」と書いてあり、その他の原因で起こる末梢神経の過剰興奮について言及している日本

語の教科書は少な<(アイザックス症候群もない)、これも普及しない原因の一つです。

アイザックス症候群の針筋電図に関しては、2006年の文献(Muscle Nerve.2006;33:801-808。 )に、最もミオキ

ミー放電を検出しやすいのは第―背側骨間筋 (人差し指の側面の筋肉)と記載されています。自験例でも同様に

小指外転筋 (小指の外側の筋肉)での検出率が高いように感じていましたが、このような先行研究があったこと

を知りました。手の遠位筋の方が、最適な筋の位置で正確に検査がしやすいからだと思います。ちなみに最も検

出しに<いのは上腕三頭筋 (力こSの筋肉)と書かれています。私はアイザックス症候群の針筋電図検査の際には、
上腕二頭筋と小指外転筋の2か所、あるいは」寸旨外転筋のみのどちらかを実施するようにしています。各筋30分

以上なので、1時間近<はかけてぃます。私見ですが、この2か所は、他疾患との区別の点からも被検者・検者の双
方がやりやすい点からも、有効な結果が得られやすいと考えています。スティッフパーソン症候群を想定するとき

には針筋電図に力0えて、表面筋電図を追力0します。



では、どのような場合に針筋電図を行うのか? 間診と触診、視診の結果次第です。間診では、「疲れるはずが
ないのになぜか疲れる」、「力がうま<抜きた<ても抜けない」、「手指の′3、るえ」、「背中と首とお腹が固い (食欲

がない、頭痛、肩こり、患がしに<いなどの表現の場合があります)」、「手足が痛い」、「汗をか<」 、「便秘がち」な

どに注目します。触診では、いわゆる背筋 (傍脊柱起立筋)と腹筋 (腹直筋)が不相応に発達しているかを確認し

ます。(日々、不随意に寝ている間も筋トレを続けているようなものなのですから筋肉が発達しています)。視診

では、上腕二頭筋のミオキミアや小指外転筋のミオキミアを確認します。安静時に不明瞭でも、運動負荷後に明

らかになることがあり、通常は、安静時と運動負荷時を併用しています。小指外転筋のミオキミアや神経ミオト

ニアは、指が震えているかのように見えます。ジストニア様にも見えることがあります。(文献では、Mov Disord.

コ996;11:448-9.など)。小指外転筋に不自然な動きがあれば、迷わず長時間(30分以上)針筋電図を行います。

視診や触診にてミオキミア、神経ミオトニアがはっきりしない場合でも、針筋電図で明確にとらえることができ

る場合があります。

VGKC抗体は、現在は商業ベースしか検査ができず、保険がきかない検査です。全額施設負担か全額患者負担と

なる検査です。このため、VGKC抗体陰1生のアイザックス症候群も多<あることから、全例では行っていません。

問題は、治療です。各総説 (Muscle Nerve。 2015:52:5-12.や 有村先生・渡邊先生の総説など)にまとまってい

ますが、患者さん毎に効<治療が異なつています。即効性があるとは限らず、部分的に効<ことも多いので、患

者さんと医師、医師と医師、患者さんのご家族と医師の間で効果判定の相違が起こり、治療継続が困難となる場

合があります。

患者さんにとってもつらい疾患ですが、主治医にとってもつらい疾患です。診察が難しい、間診が難しい、検査

が難しい、周囲の医師に理解してもらえない、保険診療の壁がある、患者さん・患者さんのご家族と医師間の意

見の相違が出現することから、なかなか診断されません。

そんな中、特定疾患に認定された点、患者の会である「りんどの会」が日本末梢神経学会学術集会、日本神経学

会総会にて定期的に広報活動をしている点から、アイザックス症候群の社会への理解と医師への理解が少し進

んでいます。社会に理解され、医師に理解されると、「主治医」としては非常に動きやす<なります。てんかんや片

頭痛同様、患者の主訴に耳を傾け、完治する方法がないものの現存する医療の組み合わせにて最適な治療法を

見つけてい<ことを続けたいと思います。

最近の個人的な話題としては、脳脊髄液減少症の患者さんの症状 (頭痛、頸部痛～腰痛、四肢痛、全身倦怠感、

易疲労性、めまい、耳鳴り、視力低下、0土き気、食思不振、物忘れ症状、体温異常、天候の影響を受けやすい)とア

イザックス症候群の症状の一部が似ている点です。脳脊髄液湖少症の患者さんでは、生食パッチ、プラッドバッチ

などの外科的治療、五苓散内服などが効果を発揮するのですが、アイザックス症候群の患者さんに脳脊髄液減

少症の治療が少し効果を示す場合があります。また、脳脊髄液減少症と診断されていた患者さんの中にアイザッ

クス症候群の方がいらっしゃることがあります。最近2名ほど経験しており、脳脊髄液減少症と診断した方でも、

「力が抜きに<い」ことがないか、こちらから積極的に聞かないといけないと痛感しています。両疾患の理解が

深まれば両疾患とも解決の糸□になるのではないかと者えています。

今回、森先生は、「主治医として悩むことを赤裸々に述べることが、同じ状態にある他の

先生万への参者になること、主治医の思うところを伝えた方が患者にとつても参者にな

るのでは」とお話し<ださり、おlltしいところ原稿をまとめて<ださいました。私たち患者

にとっては難しい内容の部分もありますが、主治医の先生方と―緒にお読みいただきた

い内容です。患者の苦悩もわかって<ださり、また、医師の苦悩もお話し<ださつた森先生

に感謝いたします。

亀3が爆3
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自助具のあれこれ
～便利な商品探してみました～

私はこの病気になり、生活の中で不便を感じることが増えました。そして、病気があるとどうして
も気分がふさぎがちになることが多いと感じています。そこで、不便を解消できるもの、気分が明る
<なるような商品を探してみました。また、通院費などがかかり、自由に使えるお金が少ないので、
私は手軽に手に入る商品を活用しています。それもご紹介したいと思います。中には少しお高いと
感じる商品もありますが、品質が良く長く使えるものだと思つたので、ご紹介します。
ここに載っていない商品で、「こんな自助具もあったよ」「これはお勧めです」など、ご存矢日の方は
ぜひりんごの会までお知らせください。

アイザックス症候群の疑いや診断、または診断される前などで、気になる症状の中に「握力低下」を

自党することがあります。ちょっとしたことなのに物を落とし壊してしまう…そんな悩みが多<寄せら
れたので、握力にちなんだ自助具をご紹介します。

私も握力は両手共に一桁という数値。これは試さねば !と
色々と探した結果、この商品をご紹介したいと思います。

刺す部分がしつかりし
ているので、すんなり
パックに刺さりました。

軽<右に回して密着し
ていれば完成です。

これは紙パックを開か
な<ても直にパックに
刺すだけで、簡単に注
ぎ□ができます。
しかし固くないのでし
ょうか?

紙パックが開けられない !

インターネットで
400円前後で購入
できました。

*飲み終えたらキャップをはずし、
洗つて繰り返し使うことが可能です。

これでは、リサイクルに出すとき面倒じゃない ??
結局パック開かないといけないじゃない ?

こういつた意見も出ました !そこで…・



インターネットで
400円前後でした !

きちんとリサイクlbも出来るように、力がなくても安全に使えるものを探し
てみました。2か所に刃が付いていますが見た日ではあまりわかりません。

①まず底の3辺
を切ります。

②しつかり縦線に
密着させてスーっ
と切ります。

③パックの上は穴をあけて
いたので売っていたままで
す。これはサイドの刃を使っ
て開くことが出来ます。

食器を落として害」ってしまう !

J
握力が弱いとどうしても日常で困るのは食器です。軽く落としただけでもパ |りつと害」れてしまい、
その処理にも労力を害」かなければなりません。そこで手頃で軽<使いやすい物をご紹介します。

これらは100円均一で揃えたプラスチックのお皿です。
小皿からどんぷりまで揃えられます。ここで重視したい
ことは、「電子レンジ可、食洗機可 |と表記されてい
るIImを選択することです。誤って電子レンジをかけても
安′卜です。最近では表面に絵柄がついているIImも多<出
回っています。

プラスチックのお皿

欠点は、食品の色が移ってしまうことがある、手洗い
では油が落ちにくい、匂いが残りやすい、傷が付<と衛

メラミン製スプーン 生面が気になる、などです。

どうしてもこういった面
を払拭できない場合は、強
化ガラスで出来ているコレ
ール製品を使うと、誤つて
落としても害」れる確率は
少々減るのではないでしょ
うか?しかしプラスチック
やメラミン樹脂より少し重
た<感じます。そしてお値
段が張ります。ですが、長
く使うことを考えたら、お
すすめできる商品です !

少しお高いですが「トライタン」にも注目しています。
ガラスのコップに見えてトライタン樹脂という素材で作
られており、とても軽いのです !まるで見た目はガラス
製品。そしてすごく耐久性もあり、食洗機可能、漂白斉」
も使えます。この商品は耐熱性もあり、温かい飲み物も
楽しめます。おしゃれなお皿なども沢出出てきています。
スプーンやフォークも使いやすいです。      12

持ち手付きのお椀はありがたい商品 !

私はスーバーの在

庫セールで、半額
になっていたコレ
ーリしを手に入れた
わ !ラッキー !

トライタン
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指先の感覚が鈍く、 ' という意見もありました。ひもがなく、かがって着るタイプの工
プロンもありますが、ここではワンタッチでつけられるエブロンをご紹禽したいと思います。ウエストの部
分の|リングを広げて、腰にはめます。腰に簡単に装着できるので、背中が痛む方はエプロンが当たらず快
適です。インターネットで「ワンタッチエプロン」と検索するとた<さん出てきますが、写真はりんごの会の
会員さんが製作されたものです。
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車いすに座っていると、オールシーズン足元が冷えます。そこでオススメしたいのが

です。以前は長声形のブランケットを使っていて、風に飛ばされ車輪に巻き込まれる
ことがありました。これは、足元をマジックテープでとめられるので、巻き込まれることがありません。ま
た、車いすに乗つたままでも着脱でき、車いすを押してもらう時は、ポケットに手を入れることができます。

3後、夏向|すのくるみちやんが販売されると嬉しいです I NPO法人FFP様が手作りで販売されています。
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車いすでのお出かけや、通院などで気になるのはお天気です。こちらの使
い捨て車いす用レインコートを、車いすの後ろポケットに常に忍ばせておけば、
突然な雨もしの|ずます。フリーサイズになつていたので着用してみました。色
はクリアとブルーがありました。フットレストの脇で結べるようになっています。

背面に少しゆとりがあるので、鞄などもある程度は守れると思います。試着者
は身長1了 2センチだつたので、袖が短<感じました。脇の下も破れてしまったの
で、大きめの男性などでは小さ<感じるかもしれません。袖を通さずポンチ∃ス
タイルでも良いと思いまtノた。こちらの商品は51固入り1500円でした。
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車いすや杖も可愛<したい !

車いす～ジョイスティックカバー～

～ステッキカバーを使った工夫～

倉助してもらうことも増えたので、倉
助用のグ|リップにも取り付けています。
中に滑り止めが付いていることですっ
|ぎり抜けることな<握れます。
*本当の用途はT字のステッキカバー
なので使用する際はご注意ください *

杖が倒れる !

電動車いすは、ジョイスティックで運転をします。ジョイスティ
ックは大切な部分ですが、そのままでは手汗で滑ることもあり
ます。タオルを巻くなどすることもありますが、ここでは「ぷん
きちや」さんが手作りされている、ジョイスティックカバー(1500
円位～)をご紹介します。可愛い動物たちのカバーが目をひき
ます。りんごの会の代表は、このジ∃イスティックカノヾ―を付けた
ことで、外出時に話しかけられることが増えたそうです。可愛く
て使いやすいとお出かけも楽し<なりますね !現在ジヨイステ
ィックカバーは安全面を考慮し、個々に要相談で製作に応じて<
れるようです。他にも車いす関連雑貨や医療雑貨も作つている
そうなので是非チェックしてみて<ださい。

いものを手作りされています。

0亀
ジョイスティック

r?77v* fAre. l58h *t, .2 g - ar?a77v*/t / \-
を工夫して車いすに活用しています。1セット2個組
で1500円位でした。表面は綿、裏面には滑り止めが
ついています.そのためツlbっとしている電動車い
すのジヨイスティックにピタッとフィットして<れ、手
汗も吸つてくれます。汚れてきたら洗濯も出来るの
で気に入つてます。また、ステッキカバーの上を縫っ
て塞ぎ、プレーキカバーにも使つています。電車移
動の時など、人の足が当たっただけでブレーキが外
れることがあり、とっさにブレーキを握った時にす
べらないよう工夫しています。

二
=杖を倒してる姿を目にしたことはありませんか ?私もよ<倒すことがありました。スーバーのレジ台で一番倒す事が多かったです。

「転ばぬ杖」という商品を使つている人も多いようです。しかし当
時20代前半だつた私は、杖=お年寄りが使うものという偏見が強
く、どうしても可愛いものがいい !という思いがありました。そこ
で「おでかけマスコット」に出会いました。キャラクターの手で杖を
はさみ、お腹の部分にゴムが付いてるので机などに簡単にヨ|っ掛
けられます。3は沢出の動物やキャラクターが登場しています。そ
して最近ではシンプルな杖を買い可愛くデコレーションしている方
も見かけます。い<つになつても可愛いものは心が不□みますね。

おてかけマスコット
1500円前後～

T字ステッキカノヽ一

ジョイスティックカバー

倉助用グ:リップ ブレーキカノヽ一

転ばぬ杖 600円位～

3回はりんごの会の会員からよ<間く意見をビックアップしてみました。
握力が弱るということがこんなにも日常生活で不便になると思つていな
かつたので、数少ない物でしたがご紹介させていただきました。福祉用具
となると可愛らしいものが少なく、お値段もはり、諦めることもありました
が、最近では100円均一の商品が充実し、活用できるものが増えてきたの
で嬉しいです。 担当:やまざき あさみ
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災害時、あなたはどうしますか? (起こりうる災害に今できること)

生きるということは、日々自然とのたたかいでもあります。難病を抱える私たちは、病気が

ない人よりも、′き得て準備しておかな<てはいけません。私たちアイザックス症候群りんごの
会の代表、禾□久丼美紀が「障害者の福祉」を考え続ける雑誌に執筆しました。

難病患者の私が′卜がけていること (わ<いみき アイザックス症候群りんごの会)

私はアイザックス症候群という難病患者である。全身の筋肉が痙攣 (けいれん)や痛みを伴う硬直を起こ

す。私の場合、常にその症状があるわけではなく、運動や寒さなどが症状を誘発する。なので、症状がない

時には健康そうに見えることが一番厄倉だ。長距離を歩<と下肢の筋痙攣や硬直を起こすことが多<、 3
でこそ外出時には車いすを使うが、ちょつとそこまでの買い物くらいは歩いて行かれる。もし外出時に災害
に遭遇した場合、自分に病気があることをどのように伝えればいいのだろう?

私は幸いにも、大きな災害に直面したことがない。東日本大震災も、地震の起こる2か月前に、病気の治

療のため家族で鹿児島に31っ越していた。実際に災害に遭った友達にFH5<と、「被災しても、そこで手を差

し伸べてくれる人|まほぼ皆無だと思つていた方がいい」と言われた。障害者や難病患者だけでなく、みな

同じ被災者なのだ。′卜にゆとりがな<なるのだろう。自分の身は自分で守らなければならない。そう思つた。
では、自分が何を備えておけばいいのか ?絶対に欠かせないものは薬だ。薬を飲み忘れると全身が痛
み出し、とても動けない。外出時には最低3日分の薬を持ち歩くようになつた。家には最低ヨか月程度の薬の

予備がある。お薬手帳も持ち歩くよう′卜がけている。

実は、大も私とは違う難病患者であり、家には酸素も吸弓1器も常備してある。いざという時のために、ご

近所の方にはそれぞれの病気の説明が書いてあるバンフレットを渡し、ここには難病患者が住んでいると

いうことをlllつてもらうようにした。とはいえ、まずは自のの身は自分で守ることが不可欠だ。少し,いのゆ

とりができたころに、手を貸してもらえるよう、日頃からご近所の方と交流を持つように,卜がけている。そ

して、病気のことを411つてもらえるよう声に出すことも大切であると考えている。知つてもらうことから始

めないと、いざという時に説明しても分かつてもらえないかもしれない。

私たちは、すべて手を借りな<てもできることもある。援助してくださることはとてもありがたいけれど、
できることは自分たちでやれる。どうしても助|すてほしいところだけお願いすることが大事なのではない

のだろうか?

災害時でな<ても日頃から障がい者も支援者も声をかけあえる日常が望ましいと私は思つている。災害
が起こらないことが一番の理想であるが、誰もが「いざ」という時のことを考えておかなければならない

だろう。

出典「ノーマライゼーシヨン障害者の福祉」2017年 9月号

実際の災害でおきていた現実

東日本大震災では、津波という想像を超え

た状況のため、避難の際に持ち出せるものは

ほとんどなかつたそうです。筆者が見た石巻の

避難所では、床に横になることができなかつた

り、配給に並ぷことも困難な障がい者が、受け

入れ先を必死に探していました。中には、余震

や津波警報におびえながら半壊の自宅にとど

まった人もいました。かかりつけ医も流された

方は、薬も手に入らない状況でした。

平成30年、広島・岡出を中心に起きた水害の時
は、避難勧告が出たときにはすでに、濁流に襲わ

れていたそうです。また水がヨ|いた後は、泥に足

をすくわれて歩<ことも困難で、車いすの方は4
人で抱えなければ移動ができなかつたそうです。

厳しい猛暑の中、避難所ではトイレを我慢して水

のを控えた高齢者や障がい者が脱水症状になつ

たそうです。



公的に決められた要支援者とは

要支援者の対象に難病は入るのか? 実際は市田]村の裁量で決まるそうです。
要援護者の対象としては、要倉護高齢者、障がい者、妊産婦、乳幼児、難病患者やアレ
ルギー等慢性疾患を有する者、外国人等が該当すると考えられるということです。

支援が必要であるこ
とを知らせましょう。

●
●
■
Ｔ
Ｉ

①i31難準備・高齢者等避難開始   高齢者や身障者はi31難を開始。それ以外は避難準備をする。
②避難勧告           早急に支援者と一緒に避難開始。
③避難指示(緊急)        支援者と一緒に避難するか、自宅に留まるか検討する。

非常持ち出し準備品・家庭常備品

○身分証  特定医療証 保険証 障がい者手帳 お<すり手帳 免許証
○医療品  服薬している薬 必要な医療機器 救急セット 水なしで薬が飲めるジェル状補助用品

必要な衛生材料(ガーゼ・アルコーJb・使い捨て手袋等)
○貴重品  通帳・E日鑑 携帯電話 電池式の充電器
○衛生用品 F05易トイレ 紙おむつ トイレットベーバー 生理用品 尿とリパット
○日用品  携帯ラジオ 乾電池 懐中電灯 使い捨てカイロ ライター コンタクトレンズ めがね
○食料   水かお茶(1人 1日 3L)レトルト食品 缶詰 クラッカー 乾バン 流動食セット
○衣類   防寒具 軍手 下着 靴下 タオル ス|リッパ
○その他  保温シート ヘルメット・防災ずさん 車いすの人は車いす用充電器 など

自宅避難で特に用意しておきたいもの
○カセットガスコンロ・ボンベ ○生活用水20L(風呂水は翌日沸かすまで捨てない)○ろうそ<
○沸かしたお湯を保温するポット ○ベットボトル飲料水2Lを2箱以上(買い継いで古いものから使う)

被災地域の人々に解放される公衆無線LANサービス
「00000JAPAN」 は通信内容も暗号化されません。これ
はハッカーのような悪意の第三者にとっては、いわば

鍵のかかつていない留守宅に泥棒に入るようなもの
で、簡単に情報を盗むことができます。大事な個人情
報を盗まれないようにするには、「00000JAPAN」 を使
った通信では、ネットバンキングやネットショッピングな
どは行わないことです。

○居場所を矢Bらせる。(着信音・アラーム音)

○懐中電灯の代わりをする。

○イマドコサーチで不明な人を探せる。

○かかりつけ医や隣接市区田]村の医療機関や調斉」薬局を把握してお<.

Oi31難指示で援助が必要なときは、倉護保険事務所、訪間看護ステーシヨン、消防所に連絡する。

○自治体が作成する避難行動要支援者名簿に登録することが望ましい。

移動やトイレ～
の日菫
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避難所では保健師や市田]村職
員などへ相談をして指示に従い

ましょう。特に難病や内部障害

はわかってもらいに<いので障
がい者手帳やヘルプマークは

常に持ち歩きたいものです。災
害対策が進み、避難所のトイレ

などの設備も早期に設置するよ
うになつてきました。
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平成30年度収支決算書

収入の部 単位:円

科目 30年度予算 30年度実績
Lヒ車交 備者0内。R

増力D 減少

会費納入 (正会員) 50,00C 47,50( 2,50〔 19径

(賛助会員) 20,00C 22,50( 2,50( lη径

寿付金 80,00C 83,17( 3,17〔

功成金 300,00C 300,00(

頂金利息

合計 450,00C 453,17〔 5,67〔 2,50(

支出の部 単位:円

科 目 30年度予算 30年度実績

較レ
し
Ｌ
Ｌ 備者・内訳

増力0 河少

口刷費 177,50C 184,21( 6,71(

郵送。通信費 36,00C 36,42 42

出張費・活動費 232,00C 165,65( 66,35(

その他 4,50C 12,71〔 8,2」〔

含計 450,00C 399,00[ 15,35[ 66,35(

30年度実績
収入 453,179

支出 399,005

収入一支出 54,174

先生方からのご寄付も頂き|

どうもありがとうございまし
会計:福迫 由香理
監査:信定 寛子

編集後記

し/ E務]晏発銘跡導ぢ苔[fl戻萎をし
=lπ

越撰(発Z板躍酎鮮 在侵V、あ、襲嘉≧子を一‐‐‐ヽ一〕）ものを探してきたので、少しでも使いやすそうかな ?と思つていただけると幸いです。ネットが普及
している現代ではインターネット購入も便利になり、より手軽になつたと思います。もっとユニバーサ
ルデザインが増えて誰でも使いやす<なることを願つています。今回の記事にあたりご協力頂いた
方々にお礼申し上げます。

災害ベージ担当の尾□です。
初めて手にした時の会報は、まさか二人で作つていたとは ?と思うほど仕上がりの素晴らしいもの
でした。今回携わらせていただき、ある程度レイアウト出来ているなかでの数ベージの企画でさえ頭
をひねりひねり。難度の高い会報を作つてきた方たちへの尊敬を感じながら矢0りたいこと、矢0ってほ
しいこと、知るべきことを考えていきました。患者歴は短いですが、携わることで矢0識も理解も深ま
りました。そんな中で、代表の企画力、医師との連携、文章力に学′Sことの多かつた数ヵ月でした。

その他モロモロのベージ担当の不0久丼です。
今回は会報作成真つ最中の入院で、本当に焦りました。上記2名のお手伝いがあり、なんとか作り上
げることができ、感謝です 1入院中も会報ベージのことばかり者えながら治療を受け、治療中に鹿
児島大学病院・血液浄化療法部の「ネ申」に原稿をお願いし、退院後に大急ぎで血液浄化療法のベー
ジを作りました 1神のおかげです |ありがとうございました !倉敷中央病院の森先生もおllltしいと
ころ、医師の苦悩など日頃は患者が聞<ことができない内容を原稿にまとめて<ださいました。と
ても興味深いことを矢0ることができました。ありがとうございます。

／
／
‘」

A &a.
$;r

蠣藁発冬晨葬尿ゑ雪三『ぶL蛉厭健t裏,ダ
らの助成金なばき、この会報を価するこっ

つ



アイザックス症候群りんごの会は、患者、家族、そ
して、会の目的・活動にご賛同<ださるみなさまと共
に、この病気に関しての情報共有や、様々な難病に
関する情報収集・共有、また、それらを話し含える場
を作ることなどを目的として活動しております。
この疾患の認矢□度向上のために、各種学会にも
ブース出展をさせていただき、医師に患者の生の声
を聴いていただいております。
活動を通して、他疾患のみなさまと意見交換をす
ることもあり、必要に応じて行政への要望や陳情も
団体として行うこともあります。    t

りんごの会の主な活動内容
・ 会報発行
・ 患者交流会
0情報の提供、共有
・各種学会での広報活動
・グループLINEにて話し含いの場を提供 など

キ

済 準 禅・

全員ゞ
会員種別 年会費

正会員
アイザックス症候群患者・
その家族
(1世帯に一人)

¥2,500

贅助会員
当会の目的・活動内容に
贅同じ援助する個人

一日¥1,000
(何□でも可)

※まずは下記まで必ずご連絡<ださい。
お問い合わせいただいたのちに、会費のご入金先をお知
らせいたします。郵送の際はお問い合わせ内容と、お名前、
ご連絡先を忘れずにご記入<ださい。

E― ma‖

isaacsosyndrome.ringonokaiOgma‖ .com
住所
Tl16-0012
東京都荒川区東尾久4-41-11

第ニレジデンス和幸1階
アイザックス症候群りんごの会宛

ご寄付の
お願い

当会では、上記の活動を行い、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、
みなさまからのご寄付を申し受けております。
頂戴したご寄付につきましては、活動資金と
して大切に使わせていただきます。また、未使
用の切手、各種プリベイドカード、コピー用紙、事
務用品など、ご自宅で使っていないものなどが
ありましたら、送っていただけると会の運営が
とても助かります。
当会の活動を発展させてい<ために、ひとり
でも多くの方からのご支援が必要です。活動の
維持、発展のために、みなさまからの温かいご
支援を賜りますよう、どうぞよろしくお願いい
たします。

※お手数ですが必ず、右記のQRコード
よりご寄付お申込書をお送り<ださい。
郵送でのご連絡の場合は、お名前・ご
住所・ご寄付金額・お名前公開の有無
を上記の住所までお知らせ<ださい.

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

①郵便振替(ゆうちょ銀行)

□座番詈 00180-7-588275

□座名称 アイザックス症1臭群りんごの会

カナ アイザックスショゥコウグンリンゴノカイ

②他銀行からのお振込み

預金種目 当座

□座番号 0588275
店名 (店番 ) ○一九 (ゼロイチキュウ)店 (019)

□座名称 アイザックス症候群りんごの会

カナ アイザックスショウコウグンリンゴノカイ

Ъ鎌 燿
ご寄付のお礼を申し上げます

この場をお借りして、みなさま方の温かいご支援に、
あらためて′きよりお礼申し上げます。りんどの会の活動
資金として大切に使わせていただいております。



アイザックス症候群りんごの会
郵便物送付先

丁116-00」 2

東京都荒川区東尾久4-41-11

第ニレジデンス和幸1階
『アイザックス症候群りんごの会』

メーノじアドレス
isaacsosyndrome.ringonokai@gmailocom

Facebook′＼――ジ

https://wwwofacebook.com/rlngonokal/

ホームベージ
https://ringonOka百 saacsewixsiteocom/rinogo― nO― kal

X.s

彪

謬海 鶴

警罐 晰.

お礼

ご多用中にもかかわらず、りんごの会のためにならと、1央

<ご寄稿下さいました、鹿児島大学病院0血液浄化療法部
の先生、倉敷中央病院の森仁先生にお礼申し上げます。

誠にありがとうございました。

協賛:アステラス・スターライトパートナー活動

奉・い わ。
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