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ごあいさつ

　

今年も早や２月下句となりましたが､最初の機関紙発行となります。

12月にまとめて雪が降ったように記憶していますが、最近では暖か

い日も多く、心なしか雪の量も少ないように感じます。その分、早く

春がやって来るといいのですが…

　

札幌地区（アップル会）では例年のように新年会を行いました。14

名の参加者は、初めての方から何回目かの方、年齢もまちまち、病歴

もまちまち､でも病気になって友の会で出会うことができた仲間です。

自分の病気のことを気兼ねなく話せる場は意外に少ないかもしれま

せん。でも友の会ではどんどん話すことができます。わかってもらう

ことができる相手がいます。病気になると不安なことも多いです。で

も、ここに仲間がいるということ、自分一入ではないということを覚

えていてください。 30年以上友の会を続けてこられたのは、そんな

仲間がいたからこそです｡今年も人との出会いが楽しみな友の会の一

年になりそうです。

　

また、厳しい状況が続いている医療・福祉ですが、安心して暮らす

ことができる社会にと願わずにはいられません。そのために、友の会

としてできることは､今年も皆さんと一緒に取り組んでいきたいと思

いますので、よろしくお願いします｡支部総会（６月）や全道集会（８

　　　

月）の準備も始まっています。●

　　

最後に､皆さんにとりまして､今年１年がよい年になりますように。

これからも友の会をよろしくお願いします。

１－

(支部長

　

埋田晴子)



年賀状ありがとうございました

　

今年もたくさんの方々より年賀状をいただきました。ここに、紙面

を借りまして厚くお礼申し上げるとともに､お名前のみご紹介させて

いただきます。（敬称略、順不同）

札幌市

深川市

千葉市

札,幌市
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佐川

　

昭

松崎道幸

森美智子

医師

医師

片谷浩子

高松美知子

渡洛亜樹子

伊藤恵子

渡辺弘子

金村恵子

館田房子

岩寄幸雄

佐久間裕美

赤石友恵

荒井レイ子

塩谷元美

駒木タミ

関口朝子

樋原

　

豊

杉山喜美子

大藤美喜子

畑中豊子

旭川市

　　

長坂由美子

/j

越智恵子

北海道難病連旭川支部

北海道身体障害者団体定期刊行物協会

㈱北海道機関紙印刷所

旭川市
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北見市
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帯広市

　　

11

釧路市
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恵庭市
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函館市
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石狩市

夕張市

川口喜恵子

関口

　

巌

太田美直恵

信本和美

神成幸子

中垣恵子

片岡治美

倉見愛子

菅原茂子

松見文子

清水寛子

目黒セツ子

鈴木裕子

遠藤厚文

南

　

朋美

北上澄子

船樹玲子

加藤典子

南部美恵子

大沼節子
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根室市

網走市

芦別市

岩見沢市

名寄市

江別市

余市町

白老町

浦幌町

小田桐恵美

鈴木都夜子

佐藤文子

臼井和子

長谷川茂子

砂川茂吉

吉田陽子

中峰由美子

玉置るい子

全国膠原病友の会

μ
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岩手県支部

秋田県支部

宮城県支部

福島県支部

茨城県支部

栃木県支部

千葉県支部

埼玉県膠原病友の会

全国膠原病友の会東京支部
μ

μ
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神奈川県支部

静岡県支部

長野県支部
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大樹町

　　

館村洋子

遠軽町

　　

渾田ゆかり

置戸町

　　

矢崎幸子

蘭越町

　　

国岡民子

上川町

　　

谷津光子

清里町

　　

家村英子

斜里町

　　

武山とよ子

妹背牛町板垣るみ子

青森県八戸市

　

永森志織

全国膠原病友の会愛知県支部
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三重県支部

関西ブロック

滋賀支部

京都支部

奈良支部

大阪支部

島根県支部

山口県支部

高知支部

佐賀県支部

熊本県支部
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《帯広地区（わたぼうしの会）》

　　　

交流会をし惨したが・・・

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(帯広地区

　

干場弘美)

　

平成２１年１月２１日交流会がありました。ホテル日航ノースラン

ド中華ダイニングＪチャイナで行なわれました。いつものことです

が、参加者はとても少なく、今回は役員２名でした。若い人が入会す

ることもなく、年々会員が少なくなっています。古い会員さんも体調

が悪く、出席や役員は難しい状態となっています。体調がいい人はこ

の不景気でお仕事をせざるを得ない状態になってきているのではない

でしょうか。この交流会は役員２入のこれからのことを考える会とな

りました。
j４

'.y

芦●’

Ｉ
／

きｓ ｓｌｓ七

冬なので出掛けること吉控えている方ド多力ヽ、rこのりヽもしれま々んね｡私もツ/レツルの道路

を歩（のけいやなので、用牟･拿まとめ１同に日にし１、車を使うようにして、なるべ（歩力ヽな

いようにし･ています｡１２月に激し（転４･rfので（顔面強打）、ことさら慎重にな、７ます。

峻りヽ（な丿り､集まりやすＣ

。ベリできるいヽいですね。（理）

－４－



《札幌地区》

＊＊＊々11スマスバーティを終え･こ＊＊＊

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(札幌地区瀧本はるよ)

　

昨年、12月21日(日)京王プラザホテルにて、北海道難病連札幌地区の

チャリティクリスマスパーティが行なわれました｡友の会からは会員８名、子

ども１名が参加しました。

　

今年は例年のパーティとは形式を変え、第一部･クリスマスコンサート(演

●

　

奏:北海道大学交響楽団)のエドワード･エルガー‥･で始まり、皆さんご存

　　　

知のSMAP･BIGEN･新井満･クリスマスソング‥･が流れ‥･『うっとりと』聴き

いっていました｡第二部はティーパーティ･抽選会が行なわれ､ケーキ･サン

ドイッチ･コーヒーなどをいただきながらの談笑となりました｡抽選会(商品は

各業種の企業より提供していただきました)は、実行委員がチケットの半券

を引き、豪華商品が渡されました｡でも､膠原病のテーブルからは､残念な

がら当選者は一入も出ませんでした｡今回はアルコールなしの少し淋しいク

リスマスパーティとなりましたが、司会進行の沖館葉子さんのつつがない名

司会でスムーズに行なわれ､楽しいひとときを過ごすことができました｡事務

局･ボランティアの皆さんありがとうございました。

　

参加された方の感想は‥･

女衆いヽつたです。

☆衆いヽt,とときをあﾘｙとうございましr=。
●

　

☆部会ごとに話健る時間帯やないのヵ･残念でしrzｙ､楽し（過ごすことやできましr=。

－５－



＊＊＊新年会＊＊＊

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(札幌地区渡辺愛子)

　

1月31日、札幌地区｢アップル会｣の新年会を中華料理のお店で行ない

ました｡風邪が流行しており、治らない人もいましたが､14名の参加でした。

ちょっとした個室だったので､他のお客様を気にすることなく話ができ、ゆっ

くり時間をかけていろいろなお話を皆さんから聞くことができ、参考になりま

した。同じ仲間という共通点のみで親近感を持ってしまいます｡やはりこうし

たささいなことでも情報交換は必要だなと思いました｡楽しかったです。

＊＊＊

　

参加者の皆７んから一言

　

＊＊＊

○つるつる道を転ばないように歩いてやて､閉店したロビンヽ/ンにはじ

　　

めてきました｡7Fの天山に14名の集まり｡おいしい心づくしのお料理

　　

と各人の一年の経過や病気に関するお話で､時のたつのも早いもの。

　　

温かいお茶でお開さの時になってしまいました｡雪まつりも間近､今

　　

年もどうぞよろしく。

○皆７んの顔を見る暇もなく､最初は食べまくりました｡エピ千1/､美味し

　　

かったです｡今年は息子も小学生、気持ちも新たにがんばりたいと思

　　

います｡皆さん､今年もよろしくお願いします。

○今日はとても楽しかったです｡また何かあった時にはぜひ出席したい

　　

と思います。

○次々と料理が出てきて、いろいろな味を楽しめました。おいしかったで

　　

す｡皆さんそれぞれの話も聞くと､本当に人によるよなと勉強になりま

　　

した。

○14名参加での新年会で､楽しい時間を過ごせました。いつも思います

　　

が､役買の方々はよい場所(食事)をご存知と感心します｡ゆっくりおし

　　

やべりし､食事をして1.0013円でした。

－６－



○皆さん方のいろいろな体験をお聞さしてたいへん参考になりました。

　　

長期間病と付き合いつつ､前向きに生ｙ生活の工夫を守れている様

　　

子に励ま１れました。また来年も楽しみに参加でyせていたださたいと

　　

思います｡お世話していただいた方々、たいへんありがとうございま

　　

した。

○一年振肌こ皆さんにお会いして､楽しい一日を過ご｀７せていただきま

　　

した。

●

　

Ｏ久しぶ川こ懐かしい人にもお会いでさて楽しい時間を過ごすことがで

　　　　　

－

　　

１Ｊ

　

ｊ一一に

　

ｰ一時_£口

　

.≫I11 -≫-it retIに･ヽを.七必士I -h.きてよかｰ､たです｡中華もサッパ1/して美味しくいただきました。

○何年か振引こ新年会に出席しました。出席者の顔ぶれがかなり変わり

　　

ましたね｡よく知っている人は半分足らず、これが時代の移り変わりと

　　

いうものですね｡久々に楽しかったです。

ｆ
４

一了－
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☆ご寄付をいただきました。

　　

柴田宣子様

　　

古瀬京子様

　　

真鍋悦子様

　　

清水五郎様

　　　　　　

あり力Sと

]

い△

(2008.12.1～2009.2.5)

坂本めぐみ様

岩戸扶美子様

遠田タミ様

匿名様

　　　　　

合計

　

31,048円

うござし｀ヽました

☆新しく入会された方です。(2008.12.9～2009.2.8)

　　

佐野陽子さん(S15年生、強皮症、札幌市）

　　

山口あずささん(S57年生、ＳＬＥ、札幌市）

　　

木船けい子さん(S14年生、シェーグレン症候群、遠軽町）

　　

遠田タミさん（S5年生、シェーグレン症候群、釧路市）

　　

一ノ瀬寿美子さん（S5年生、シェーグレン症候群、旭川市）

　　　　　　

どぅぞよろしくお源頁x／｀ヽします

こ）

　

‘‾･，

　　

jゝ
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≫]水牛拶二万千丿]ｹ

■入会申込書をまだ提出されていない方は､なるべく早く提出してくだ

　　

さい。

●住所等が変更になりましたら、事務局までお知らせください。

　　

電話番号もお忘れなく！

　

今趙、参た鯵既に振込用紙が同封されている方鯵、会費Ｑ納入を

お願いし孝す｡年席末が近いＱで､忘れずに納入してください｡ぷろ

しくお願いし参寸。



　　　　　

お知らせ①

全国膠原病友Ｑ会北海道支部総会

　　　　　　

日にち：平成２１年６月1 3 S (上）

　　　　　　

場

　

所：北海道難病センター

翌日は同会場で医療講演会を開催します。テーマは未定ですが、

講師は勤医協中央病院田村裕昭先生です。

詳細はFいちばんぼし１６７号」（４月発行）でお知らせします。

お知らせ②

第３６餓雛病患者･障害者と家族Ｑ全道集会

　

日にち：平成２１年８月１日（土）～２日（日）

　

場

　

所：札幌市内

一日日は全体集会、二日目の分科会は医療講演会の予定です。

　　　　　

講師は斗南病院天崎吉晴先生です。

　　　　　

詳細が決まり次第お知らせします。

－９－



運営協力会にご協力＜ださい

　

全国膠原病友の会北海道支部は､(財)北海道難病連(以下､難病連)に

所属して､難病連とともに､患者･その家族の方が安心して暮らせるよういろ

いろな活動を行っています｡難病連の運営は､補助金などの他、｢難病連の

運営協力会｣の寄付金も大きな財源の一つです｡膠原病友の会としては、

運営協力会の主旨に沿って､皆様からのご理解をいただき､ご協力を申し

上げる次第です。同封の振込用紙に必要事項をご記入の上､郵便局でお

振り込みいただければ､手数料はかかりません。

　

平成19年度は膠原病友の会に153,750円の還元金がありました(平

成18年度…171,500円、平成17年度…202,750円)。不景気を反映し

てか、年々減ってきてはいますが、たくさんの方にご協力いただいて

います。ありがとうございました。これからもよろしくお願い致しま

す。

○運営協力会は､定期･定額のご寄付です。

○年間102,000円(法人､団体は101万円)です。

○機関紙｢なんれん｣をお届けします。

02年目以降は､毎年12月に､ご請求申し上げます。

○口数の変更､退会は自由ですので､ご連絡ください。

○活動資金として次のように使います。

･難病集団無料検診相談会

･医療講演会

･機関紙｢なんれん｣の発行

･陳情･請願･ＰＲ活動

皿

･事務局の運営その他

　

【既にご協力いただいている会員の皆さんへ】

　

いつもご協力ありがとうございます。同封の案内用紙は、よろしけ

ればご家族・お知り合いの方に声をかけていただけると嬉しいです。

―10―
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先日、ツルツ/し路面で転倒してしまい、左肩・左手を打撲し、大事には至りません

でしたが大変不便な思いをしています。皆７んも転ばないようにご注意ください。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(おかよ)

今年、春は早いのでしょうか。普段力しンダーは気にしませんが、もう明けて２ヶ

月過ぎようとしています。気になるのはもうすぐ始まるプロ野球。選手一人一人の

動さが気になるところです。今年も元気に足腰、のどを鍛えるためにドームに通い

(愛子)

す。会寅皆さんの協力がなくてはやっていけないのが患者会活動だと思います。今

年もよろしくお願いします。私目身にとっても大事な一年になりそうです。不安と

希望を抱えて確実に前に向かって歩いていきたいと思います。

　

（おふみちゃん）

私事ですが年明け早々入院＆手術をしてしまいました。日頃の健康の有り雑みをひしひ

しと思い知りました。まだ不自由な面もあり自宅静養中の身ではありますが､体調に合

わせて徐々に活動していきたいと思います｡今回の入院では主人も私もお互いの有り

難みを知るよいキッカケにもなりましたく苦笑）。皆さんも体調には十二分に気をつけ、

おかしいな？と感じたら早めに受診することをお勧めします。

　　　　

CHIROでsんJ｀）

札幌の雪まっ引こ行ってきました｡大雪像を写真に撮ると､人がどうしても写りこんでし

まっていましたが､今年はなるべくそうならないようLこ工夫しました。たく守ん

運動に:もなったかもです。
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患者を生きる845
朝日新聞２００８年12月２３日

　

メａヽ･

なぜ？だるくて力が入らない自分のペース①難病

　

ゆ
っ
く
り
、
ゆ
っ
く
り
。
疲
れ
た
ら
、
漣
中
で
少

し
休
ん
刄
東
京
都
文
京
区
の
主
峰
扉
騨
さ

ん
（
5
8
）
Ｈ
磐
て
は
自
宅
か
ら
2
0
分
ほ
ど
か
け
て
歩

い
て
東
京
厚
生
年
羞
認
匹
（
新
宿
区
）
に
通
う
。

　

1
0
年
前
、
多
発
性
筋
炎
と
診
断
さ
れ
た
。
全
身
の

筋
肉
が
炎
症
を
起
こ
し
、
筋
力
が
低
下
す
る
病
気
。

病
状
は
よ
く
な
っ
た
り
悪
く
な
っ
た
り
で
、
病
院
ま

で
の
長
い
坂
道
を
楽
に
の
ほ
れ
る
日
も
あ
っ
た
が
、

こ
と
さ
ら
つ
ら
く
感
じ
る
口
６
、
何
度
も
あ
っ
た
。

　

夫
（
6
0
）
と
忠
疋
の
息
子
、
蓋
応
４
人
家
族
。

家
事
や
パ
ー
ト
に
忙
し
ぐ
過
ご
し
て
い
た
。

　

最
初
は
全
身
の
か
ゆ
み
だ
っ
た
。

ｊ
一
一

　

―
～
一
－
―
Ｉ

　

―
1
1
1
1
1
1
J
I
1
1
1
1
－
ｊ

　

－
Ｉ
Ｉ
Ｉ

　

腕
や
脚
、
背
中
に
赤
い
発
疹
が
で
き
た
。
同
病
院

の
皮
膚
科
を
受
診
す
る
と
、
「
ス
ト
レ
ス
に
よ
る
じ

ん
ま
し
ん
で
し
ょ
う
」
と
、
塗
り
薬
と
飲
み
薬
を
出

さ
れ
た
。
だ
が
、
よ
く
な
ら
な
い
。
夜
に
な
る
と
か

ゆ
み
が
ひ
ど
く
な
り
、
眠
れ
な
い
こ
と
も
あ
っ
た
。

　

そ
の
う
ち
に
、
体
が
だ
る
く
な
っ
て
き
た
。

　

朝
起
き
て
、
布
団
を
上
げ
る
。
？
い
ぶ
ん
重
い

な
。
疲
れ
て
い
る
の
か
し
ら
」
。
力
が
入
ら
す
、
ス

ー
パ
ー
で
以
前
は
ひ
ょ
い
っ
と
持
て
た
５
♂
の
米
の

袋
が
持
ち
上
が
ら
な
い
。
２
階
に
あ
る
物
干
し
俯
に

洗
濯
物
を
持
っ
て
い
く
た
ぴ
に
、
「
ど
う
し
て
こ
ん

な
に
重
い
ん
だ
ろ
う
≒
パ
’
Ｉ
ト
か
ら
帰
宅
し
、
い

っ
た
ん
座
る
と
、
塞
挙
を
し
よ
う
と
動
き
出
す
ま
で

か
、
ど
ん
ど
ん
お
っ
く
う
に
な
っ
た
。

　
　

「
気
持
ち
が
だ
れ
た
の
か
し
ら
。
年
な
の
か
な
」

　

か
ゆ
み
も
続
き
、
そ
の
ま
ま
皮
膚
科
に
通
っ
て
い

た
が
、
ふ
と
、
数
年
前
に
受
け
た
区
の
健
康
診
断
で

再
検
査
と
な
り
、
『
暦
屁
肺
炎
の
疑
い
』
と
言
わ

れ
て
い
た
の
を
思
い
出
し
た
。
特
に
症
状
が
な
い
の

で
そ
の
ま
ま
に
な
っ
て
い
た
こ
と
や
、
全
身
の
だ
る

鴎
回
Ｕ
羅
鉛
Ｌ
蛮
蛮
’

筋
炎
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。
内
科
で
調
べ
ま
し
ょ
う
」

　

膠
原
病
と
い
う
言
葉
は
知
っ
て
い
た
が
、
ど
ん
な

病
気
か
わ
が
ら
な
か
っ
た
し
、
「
筋
炎
」
と
い
う
の

は
初
め
て
聞
く
病
名
だ
っ
た
。

　

内
科
で
様
々
な
検
査
を
し
た
。
し
か
し
、
血
液
検

査
で
は
侍
有
の
抗
体
か
は
っ
き
り
涙
れ
な
い
な
ど
、

診
断
が
つ
か
な
か
っ
た
。
ほ
か
の
病
気
も
疑
わ
れ
、

循
環
器
科
や
整
形
外
科
の
堅
ｒ
）
受
け
た
か
、
原
因

は
わ
か
ら
な
か
っ
た
。

　

そ
の
閔
に
も
r
筋
力
は
弱
っ
て
い
っ
た
。
走
ろ
う

と
思
っ
て
も
、
太
も
も
に
力
が
入
ら
な
い
。
布
団
か

ら
頭
を
上
げ
る
の
も
難
し
く
な
っ
て
い
た
。

　

初
診
か
ら
１
年
ほ
ど
た
っ
た
9
8
年
６
月
。
血
液
検

査
で
、
膠
原
病
を
示
夏
着
京
表
れ
た
。
改
め
て
、

検
査
入
院
す
る
こ
と
に
な
っ
た
。
’

　

（
朴
琴
順
）

15年ほど前から点訳の
ボランティアを続けて
いる＝東京都文京区

讐を里きる846

　

U

朝日新聞2OO8年12月２４日
薬が効いて、｢治ったみたし自分のペース②難病

Ｏ

　

墓
｀
都
文
京
区
の
石
川
好
子
さ
ん
（
5
8
）
＝
仮
名
＝

編
管
貝
鷺
病
の
麦
狸
筋
炎
露
わ
れ
ヽ

東
京
厚
生
年
金
鍔
院
（
新
宿
区
）
に
検
査
入
院
し

た
。
屁
大
堂
大
学
（
文
京
区
）
の
膠
原
病
内
科
か
ら

纒
｀
さ
れ
た
医
師
が
、
主
治
医
に
な
っ
た
。

　

も
も
に
針
を
刺
し
て
筋
肉
の
組
織
を
み
る
筋
生
検

や
、
筋
電
置
屋
を
受
け
た
。
血
液
検
査
で
は
、
筋

肉
が
障
害
を
受
け
る
と
血
中
に
出
て
く
る
酵
素
の
ク

レ
ア
チ
ン
キ
ナ
ー
ゼ
（
Ｃ
Ｋ
）
の
量
を
調
べ
た
。
石

川
さ
ん
は
正
常
値
の
1
0
倍
近
く
あ
っ
た
。

　

多
発
性
筋
炎
は
、
全
身
の
筋
肉
が
炎
症
を
起
こ
す

病
気
四
筋
力
が
低
下
す
角
‐
進
行
す
る
と
り
体
崇

動
か
し
た
り
、
も
の
を
か
ん
だ
り
す
る
の
が
困
難
に

な
る
こ
と
も
あ
る
。
石
川
さ
ん
は
、
い
っ
た
ん
株
に

な
る
と
、
肋
け
が
な
け
れ
ば
起
き
上
が
れ
な
い
ほ

ど
、
筋
力
が
な
く
な
っ
て
い
た
。

　

夫
（
6
0
）
と
一
緒
に
医
師
の
説
明
を
聞
い
た
。

　
　

「
完
治
は
し
ま
せ
ん
が
、
薬
で
症
状
を
抑
え
ら
れ

ま
す
。
た
だ
、
胃
が
ん
や
子
宮
が
ん
を
併
発
す
る
湯

ふ
茄
あ
る
の
で
、
治
療
前
に
検
査
が
必
要
で
す
」

　

と
に
か
く
病
名
が
わ
か
っ
て
ほ
っ
と
し
た
が
、

　

「
が
ん
が
見
つ
か
っ
た
ら
」
と
怖
か
っ
た
。

　

Ｃ
Ｔ
や
Ｐ
Ｅ
Ｔ
、
骨
髄
検
査
な
ど
、
毎
日
の
よ
う

に
各
種
の
検
査
が
続
い
た
。

　

あ
る
日
、
病
室
の
鏡
に
映
っ
た
自
分
の
顔
を
見
て

駕
い
た
。
や
つ
れ
て
、
色
素
が
沈
着
し
て
真
っ
黒
。

　

「
ほ
ん
と
う
に
、
病
気
な
ん
だ
」
と
思
っ
た
。

　

幸
い
、
が
ん
は
見
つ
か
ら
ず
、
２
人
部
屋
に
入
っ

て
、
ス
テ
ロ
イ
ド
に
よ
る
治
療
が
始
ま
っ
た
。

　

入
院
は
短
く
て
も
３
力
目
以
上
に
な
る
と
説
明
さ

れ
た
。
息
子
の
出
産
以
来
、
初
め
て
家
を
空
け
た
。

　

１
日
6
0
♂
グ
ラ
ム
の
プ
レ
ド
ニ
ン
を
朝
と
夕
に
分

け
て
の
ん
だ
。
1
0
日
ほ
ど
た
っ
た
こ
ろ
、
ベ
ッ
ド
か

ら
す
っ
と
立
ち
上
が
れ
た
。

　
　

ｔ
す
ご
い
」
。
効
果
に
感
激
し
た
。

　
　

「
な
ん
だ
か
、
治
っ
た
み
た
い
」

　

副
作
用
で
顔
が
丸
く
な
る
ム
ー
ン
フ
ェ
ー
ス
に
な

っ
た
こ
と
も
、
気
に
な
ら
な
か
っ
た
。
食
欲
増
進
作

用
で
、
ご
飯
も
お
い
し
く
食
べ
ら
れ
た
。

　

た
だ
、
外
来
の
時
間
に
院
内
を
歩
く
と
、
看
護
師

か
ら
「
病
室
に
い
る
よ
う
に
」
と
注
意
さ
れ
た
。
プ

レ
ド
ニ
ン
を
の
ん
で
い
る
と
、
免
疫
力
が
低
下
し
て

感
染
痘
に
か
か
り
や
す
く
な
る
か
ら
だ
。

　
　

「
そ
ん
な
に
大
変
な
薬
な
ん
だ
」

　

症
状
が
よ
く
な
る
と
と
も
に
、
プ
レ
ド
ニ
ン
の
量

は
順
調
に
減
っ
て
い
っ
た
。
数
力
月
後
に
は
軽
い
運

動
を
し
た
り
、
リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
科
に
あ
る
プ

ー
ル
で
歩
い
た
り
し
て
、
筋
力
を
侃
つ
よ
う
に
し
始

め
た
。

階段をのぽるのは、いま
もつらい＝東京都新宿区

之s
Ｏ

朝日新聞2008年12月２５日
という意味ＪＩ｢完治しなね自分のペース③難病

　

9
8
年
６
月
、
多
発
性
筋
炎
と
診
断
さ
れ
た
東
京
都

文
京
区
の
石
川
好
子
さ
ん
（
5
8
）
＝
仮
名
＝
は
東
京
厚

生
年
金
病
院
（
新
宿
区
）
に
入
駒
し
た
。
ス
テ
ロ
イ

ド
の
プ
レ
ド
ニ
ン
に
よ
盈
振
で
、
症
状
は
徐
々
に

よ
く
な
り
、
半
年
後
に
退
院
し
た
。

　

退
院
秘
石
プ
レ
ド
ニ
ン
は
の
み
続
け
た
。
２
週
問

に
１
度
通
院
し
、
血
液
検
査
で
筋
肉
の
炎
症
の
程
度

を
示
す
ク
レ
ア
チ
ン
キ
ナ
ー
ゼ
（
Ｃ
Ｋ
）
の
値
を
み

な
が
ら
、
プ
レ
ド
ニ
ン
の
量
を
減
ら
し
て
い
っ
た
。

　

掃
除
や
洗
塀
、
買
い
物
な
ど
、
で
き
る
家
事
を
増

や
し
て
い
き
、
疲
れ
た
ら
積
に
な
っ
た
。

’
・
し
ぽ
ら
く
し
て
い
点
訳
の
ボ
ラ
ン
テ
ダ
ア
を
再
開

し
た
。
「
元
気
に
な
っ
て
、
よ
か
っ
た
」
。
仲
間
だ

ち
か
歓
迎
し
て
く
れ
た
。

　

息
子
の
中
廓
校
の
Ｐ
Ｔ
Ａ
で
会
計
係
が
回
っ
て
き

た
と
き
は
、
「
迷
惑
を
か
け
る
か
も
し
れ
な
い
」
と

ほ
か
の
父
母
に
相
談
し
た
。
「
み
ん
な
で
か
ば
い
合

っ
て
、
ゆ
っ
く
り
や
れ
ば
い
い
じ
ゃ
な
い
」
と
、
子

ど
も
が
小
さ
い
こ
ろ
か
ら
の
友
人
た
ち
が
言
っ
て
く

れ
、
あ
り
が
た
か
っ
た
。
「
実
は
私
も
慢
性
の
鰐
気

な
の
よ
」
と
打
ち
明
け
て
く
れ
る
人
も
い
た
。

　
　

「
薬
を
の
ん
で
、
無
理
を
し
な
け
れ
ば
、
以
前
と

変
わ
り
な
い
生
活
が
で
き
る
ん
だ
」

　

２
年
も
す
る
と
通
院
は
６
週
間
に
１
回
程
度
、
退

院
時
に
は
１
日
５
ミ
。
グ
ラ
ム
だ
っ
た
プ
レ
ド
ニ
ン
も

1
0
♂
グ
ラ
ム
ほ
ど
ま
で
に
減
っ
て
い
た
。

　

と
こ
ろ
が
0
1
年
４
月
末
ご
ろ
、
か
ゆ
み
や
疲
れ
が

出
る
よ
う
に
な
っ
た
。
微
熱
も
出
て
、
足
が
重
く
感

じ
ら
れ
た
。
横
断
歩
道
の
向
こ
う
側
の
バ
ス
停
に
バ

ス
が
近
づ
い
て
い
る
の
が
見
え
て
も
、
走
れ
な
い
。

　
　

「
あ
あ
、
病
気
に
な
っ
た
と
き
と
同
じ
だ
…
…
」

　

定
期
検
査
で
、
Ｃ
Ｋ
値
が
上
が
っ
て
い
た
。

　
　

「
残
念
な
が
ら
再
燃
で
す
。
入
院
が
必
要
で
す
」

　

主
洽
医
が
言
っ
た
。
い
っ
た
ん
落
差
７
で
い
た

症
状
が
、
再
び
悪
化
し
た
の
だ
。

　

２
度
目
の
入
院
。
そ
れ
で
も
前
回
の
こ
と
を
思
い

出
し
、
「
き
っ
と
、
今
度
も
す
ぐ
に
よ
く
な
る
」
と

自
分
を
励
ま
し
た
。

　
　

「
ま
た
入
院
に
な
っ
ち
ゃ
っ
た
け
ど
、
心
配
し
な

い
で
」
と
友
人
た
ち
に
一
葦
写
し
た
。
病
室
に
は
好

き
な
小
説
や
パ
ソ
コ
ン
を
持
ち
込
ん
だ
。

　

最
初
の
と
き
と
同
じ
よ
う
に
。
１
日
的
φ
グ
ラ
ム

の
づ
レ
ド
ニ
ン
を
の
む
柏
療
が
姶
ま
っ
た
。

　

し
か
し
、
今
回
は
な
か
な
か
微
熱
や
だ
る
さ
が
と

れ
な
い
。
Ｃ
Ｋ
値
m
ｔ
じ
な
か
っ
た
。

　
　

「
『
完
洽
し
な
い
』
と
い
う
の
は
、
こ
う
い
う
こ

と
な
の
ね
」

　
　

「
難
病
」
と
い
う
言
業
の
亘
さ
が
、
初
め
て
の
し

か
か
っ
て
く
る
よ
う
に
感
じ
た
。

化など気になったことは何
でも話す＝東京都新宿区
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免練抑制剤の併用で体軽く自分のペース④難病

　

東
一
万
都
文
京
区
の
石
川
好
子
さ
ん
（
5
8
）
＝
仮
名
＝

は
0
1
年
、
多
発
性
筋
炎
が
返

病
院
（
新
宿
区
）
に
２
度
目
の
入
院
を
し
た
。

　

ス
テ
ロ
イ
ド
の
プ
レ
ド
ニ
ン
を
増
量
し
て
治
療
を

始
め
た
が
、
筋
肉
の
炎
症
の
度
合
い
を
示
す
ク
レ
ア

チ
ン
キ
才
Ｉ
ゼ
（
Ｃ
Ｋ
）
の
値
は
３
週
関
ほ
ど
た
っ

て
も
、
あ
ま
ひ
改
善
し
な
か
っ
た
。

　

別
の
治
療
を
考
え
る
必
要
必
弓
だ
。

　

プ
レ
ド
ニ
ン
を
点
滴
で
大
量
に
体
の
中
に
入
れ
る

パ
ル
ス
療
法
か
、
こ
れ
ま
で
と
同
じ
よ
う
に
プ
レ
ド

ニ
ン
を
の
み
な
が
ら
免
疫
抑
制
剤
を
併
用
す
る
か
。

　

主
治
医
か
ら
説
明
を
受
け
た
。

　

免
疫
抑
制
剤
と
い
う
言
葉
が
も
の
も
の
し
く
聞
こ

え
、
？
米
安
に
な
っ
た
が
、
主
徊
Ｅ
を
信
順
し
て

い
く
し
か
な
い
と
思
い
直
し
た
。

　
　

「
併
用
を
、
や
っ
て
み
ま
す
」

　

最
初
に
使
わ
れ
た
免
疫
抑
制
剤
は
効
果
が
み
ら
れ

ず
、
次
に
ネ
オ
ー
ラ
ル
（
一
般
名
シ
ク
ロ
ス
ポ
リ

ン
）
を
１
日
2
0
0
1
1
1
グ
ラ
ム
の
ん
だ
。

　

今
度
は
す
ぐ
に
効
果
か
出
て
、
数
日
す
る
と
、
す

う
っ
と
体
が
軽
く
な
る
よ
う
だ
っ
た
。
Ｃ
Ｋ
値
も
麗

調
に
下
が
っ
て
い
っ
た
。

　
　

『
あ
と
は
プ
レ
ド
ニ
ン
が
2
5
J
グ
ラ
ム
ほ
下
に
腿

れ
ば
、
退
院
で
き
る
』
。
ひ
と
安
心
し
た
。

　
　

『
ず
い
ぶ
ん
、
よ
く
な
っ
た
わ
』

　

1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
F
F
l
i
l
F
―
‐
―
ｌ
ｌ
ｌ
－
－

　
　

－
－
－
－

　

会
社
帰
り
に
寄
っ
た
夫
（
6
0
）
に
言
う
と
、
「
よ
か

っ
た
、
元
気
そ
う
で
」
と
喜
ん
で
く
れ
た
。

　

診
断
当
時
、
中
学
生
だ
っ
た
息
子
は
、
高
校
生
町

な
っ
て
い
た
。
病
室
に
と
き
ど
き
饌
を
み
せ
、
「
牛

活
費
が
足
り
な
く
な
っ
ち
ゃ
っ
た
」
と
い
う
こ
と
r

あ
っ
た
。
食
事
は
外
食
や
コ
ン
ビ
ニ
で
弁
当
を
買
ろ

な
ど
し
て
済
ま
せ
、
洗
珊
や
掃
除
も
夫
と
協
力
し
で

そ
れ
な
り
に
や
っ
て
い
る
よ
う
だ
っ
た
。

　

あ
と
で
、
中
学
生
の
こ
ろ
の
担
任
か
ら
「
い
じ
め

の
よ
う
な
も
の
が
あ
り
ま
し
た
が
、
本
人
が
う
ま
く

解
決
し
ま
し
た
」
と
教
え
ら
れ
、
そ
ん
な
そ
ぶ
り
を

見
せ
た
こ
と
が
な
か
っ
た
の
で
、
驚
い
た
。

　
　

「
長
く
留
守
を
し
て
、
気
づ
い
て
や
れ
ず
、
か
わ

い
そ
う
な
こ
と
を
し
て
し
ま
っ
た
」
と
心
が
痛
ん
だ

が
、
「
か
え
っ
て
阜
く
自
立
で
き
て
、
よ
か
っ
た
の

か
も
し
れ
な
い
」
と
恩
う
よ
う
に
し
た
。

　

退
院
ま
で
は
、
今
摩
石
半
年
ほ
ど
か
か
っ
た
。

　

同
じ
病
室
に
は
、
次
か
ら
次
に
新
し
い
人
が
入
院

し
て
き
て
は
、
退
院
し
て
い
っ
た
。

　

年
代
が
近
い
人
と
は
お
し
ゃ
べ
り
を
し
て
楽
し
く

過
ご
し
た
。
同
じ
よ
う
に
プ
レ
ド
ニ
ン
を
の
ん
で
い

る
人
と
、
お
見
舞
い
に
も
ら
っ
た
菓
子
や
す
し
を
分

け
ふ
″
い
、
ｉ
作
用
で
食
欲
が
出
て
困
つ
ち
ゃ
う
わ

ね
」
と
笑
い
合
っ
た
。

指先は寒さや緊張で血行
不良になるレイノー症状
で、赤紫色になっている

　　　　　

こ

くり付き合おうつ、ゆ

　

多
発
性
筋
炎
を
患
う
東
京
都
文
京
区
の
石
川
好
子

さ
ん
（
5
8
）
＝
仮
名
＝
は
、
ス
テ
ロ
イ
ド
の
プ
レ
ド
ニ

ン
と
r
免
疫
抑
制
剤
の
ネ
オ
ー
ラ
ル
に
よ
る
治
療

で
、
２
度
目
の
入
院
を
乗
り
切
っ
た
。

　

巾
崔
政
に
退
院
し
、
ネ
オ
圭
フ
ル
は
や
め
て
、
プ

レ
ド
ニ
ン
だ
け
を
の
ん
だ
。

　

ス
テ
ロ
イ
ド
を
使
っ
て
い
る
と
感
染
症
に
か
か
り

や
す
い
た
め
、
う
が
い
や
手
洗
い
を
心
が
け
た
。
風

邪
っ
ぽ
い
と
感
じ
た
ら
、
休
養
す
る
よ
う
に
し
た
。

　

だ
が
、
気
を
つ
け
て
い
た
の
に
、
0
3
年
初
め
に
細

菌
感
響
屋
が
釜
を
起
こ
す
急
性
墨
炎
に
な

っ
て
し
ま
い
、
２
週
間
入
院
し
た
。

　

そ
れ
が
き
っ
か
け
だ
っ
た
の
か
、
１
ヵ
月
ほ
ど
し

て
、
体
が
重
た
く
な
っ
て
き
た
。

　

―
度
目
の
入
院
。
ネ
オ
ー
ラ
ル
を
併
用
し
て
炎
症

証
蟹
つ
た
が
、
今
度
は
６
ヵ
月
後
に
退
院
し
て
か

ら
も
、
ネ
オ
ー
ラ
ル
と
プ
レ
ド
ニ
ン
を
続
け
た
。

　

0
6
年
に
プ
レ
ド
ニ
ン
が
４
♂
グ
ラ
ム
に
呟
り
、
そ

の
後
も
症
状
が
安
定
し
て
い
た
の
で
、
今
年
に
な
っ

て
ネ
オ
ー
ラ
ル
を
中
止
す
る
こ
と
が
で
き
た
。

　

と
こ
ろ
が
、
喜
び
も
つ
か
の
聞
、
詫
両
の
炎
醒
を

測
る
ク
レ
ア
チ
ン
キ
ナ
ー
ゼ
（
Ｃ
Ｋ
）
値
が
再
び
上

昇
し
、
９
月
か
ら
プ
レ
ド
ニ
ン
を
増
や
し
、
ネ
オ
ー

ず

　

ラ
ル
も
再
開
し
た
。

に
ｌ
ｒ
Ｆ
よ
Ｖ
な
Ｌ
ｐ
だ
と
思
９
た
ら
、
ト
ま
た
悪
く
な
Ｊ
１
１
Ｊ
.
Ｊ
.

｀
刀

　

ま
う
。
診
察
の
た
ぴ
に
血
液
検
査
。
肺
の
ｘ
線
撮
影

急

　

や
、
が
ん
検
診
も

　

的
に
受
け
な
け
れ
ば
な
ら
な

　
　
　
　

い
・
腎
機
鴛

議
皿
嗣
匹

検
査
も
続
け
７
い
る
・

自分のペース⑤難病

　
　

「
ず
っ
と
こ
の
ま
ま
な
の
か
し
ら
」
「
こ
れ
か
ら

ど
ぅ
な
る
ん
だ
ろ
う
」

　

今
回
は
入
院
は
し
な
い
で
す
ん
だ
が
、
座
間
、
家

に
１
人
で
い
る
と
、
不
安
に
な
る
こ
と
も
あ
っ
た
。

　

そ
れ
で
も
、
1
1
月
に
な
っ
て
Ｃ
Ｋ
値
が
正
常
値
に

も
ど
る
と
、
気
持
ち
も
前
向
き
に
な
っ
た
。

　
　

「
落
ち
込
ん
で
い
て
も
、
仕
方
が
な
い
。
い
ま
の

と
こ
ろ
、
ほ
か
の
合
併
症
は
な
い
の
だ
し
。
そ
れ
に

大
変
な
の
は
自
分
だ
け
じ
ゃ
な
い
」

　

支
え
て
く
れ
た
の
は
、
近
し
い
人
た
ち
だ
。

　

学
生
時
代
か
ら
の
友
人
は
「
み
ん
な
、
い
ろ
ん
な

病
気
に
悩
む
年
齢
よ
ね
」
と
い
た
わ
り
つ
つ
も
、
以

前
と
変
わ
ら
ず
接
し
て
く
れ
る
。

　

姪
箭
か
ら
続
け
る
点
訳
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
。
仲
間

と
お
し
ゃ
べ
り
し
な
が
ら
、
小
説
や
英
語
の
テ
キ
ス

ト
を
訳
す
。
疲
れ
な
い
よ
う
に
無
理
を
し
な
い
よ
う

に
、
数
ペ
ー
ジ
ず
つ
だ
け
れ
ど
張
ｓ
４
１
１
:
；
に
な
る
。

　

1
2
月
。
プ
レ
ド
ニ
ン
が
ま
た
少
し
派
っ
た
。

　

急
い
で
も
仕
方
が
な
い
。
ゆ
っ
く
り
、
自
分
の
ペ

ー
ス
で
、
病
気
と
付
き
合
っ
て
い
こ
ろ
と
思
う
。

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

（
朴
琴
順
）

点訳ボランティアの
仲問と（右から４人
目）＝東京都文京区

を生きる850
朝日新聞２００８年12月２８日

　
　

「
患
者
を
生
き
る
自
分
の
ペ
ー
ス
」
で
取
り
上

げ
た
多
発
性
筋
炎
は
、
脚
や
腕
、
首
、
肩
、
指
な
ど

体
を
動
か
す
積
紋
筋
に
炎
症
が
起
こ
っ
て
筋
力
が
低

下
し
、
疲
れ
や
す
く
な
っ
た
り
、
筋
肉
が
痛
く
な
っ

た
り
す
る
病
気
だ
。
む
く
み
を
伴
う
ま
ぶ
た
の
発
疹

　

（
ヘ
リ
オ
ト
ロ
ー
プ
疹
）
な
ど
特
有
の
皮
膚
症
状
が

み
ら
れ
る
も
の
は
皮
膚
筋
炎
と
呼
ぱ
れ
る
Ｉ
表
。

　

比
樅
的
ま
れ
な
病
気
で
、
国
内
の
患
者
は
、
多
発

性
筋
炎
と
皮
膚
筋
炎
を
合
わ
せ
て
６
千
人
余
り
と
推

　
　
　

定
さ
れ
て
い
る
。
原
因
は
不
明
で
、
自
己
免
疫
疾
患

　
　
　

の
臨
穿
の
一
つ
に
分
類
さ
れ
、
Ｓ
Ｌ
Ｅ
（
全
身
性

音
｀

　

エ
リ
テ
マ
ト
Ｌ
デ
ス
）
な
ど
ほ
か
の
膠
悳
泥
合
併
・

注

　

し
や
す
い
の
も
特
徴
だ
。

も

　

発
語
緩
や
令
、
関
節
痛
や
筋
肉
痛
、
皮
膚
炎

　
　
　

と
間
違
え
た
り
、
自
党
症
状
が
な
く
、
気
づ
か
な
か

に

　

っ
た
り
す
る
こ
と
も
あ
る
。
し
ゃ
が
ん
だ
姿
勢
か
ら

症
立
ち
上
が
り
に
く
い
、
階
段
の
の
ぼ
り
が
っ
ら
い
、

併
バ
ス
の
ス
テ
ッ
プ
が
上
が
れ
な
い
な
ど
、
太
も
も
の

　
　
　

憲
ぶ
ま
ず
現
れ
、
徐
々
に
髪
を
と
か
す
の
に
腕
が

合

上
が
ら
な
い
、
物
が
持
ち
上
げ
ら
れ
な
い
、
と
い
っ

。
、
た
腕
の
異
状
、
さ
ら
に
枕
か
ら
頭
を
上
げ
ら
れ
な
い

状

な
ど
、
首
や
肩
の
原
状
へ
と
進
む
例
が
多
い
。

症

　

診
脈
で
は
、
蓉
画
や
、
腕
や
も
も
の
筋
肉
の
Ｉ

　

ぶ
部
を
採
取
し
て
調
べ
る
筋
生
検
を
行
う
。
筋
肉
が
破

‐
Ｉ

‐
‐
幽
ざ
れ
る
と
血
申
に
出
て
く
る
酵
素
ク
レ
ア
チ
ン
牛

様

ナ
ー
芦
ｃ
Ｋ
）
む
炎
症
の
程
度
の
藁
座
目
安
だ
・

多

　

筋
肉
や
皮
膚
だ
け
で
な
く
、
呼
吸
雙
芯
臓
、
消

　
　
　

化
器
な
ど
に
も
症
状
が
出
る
こ
と
が
あ
る
。
特
に
、

　
　
　

肺
の
組
織
が
炎
症
を
起
こ
し
て
、
息
切
れ
や
呼
吸
困

　
　
　

難
を
き
た
す
間
質
性
肺
炎
は
、
急
激
に
進
行
す
る
珊

情報編多発性筋炎

合
も
あ
る
の
で
、
注
意
が
必
要
だ
。
’

　

さ
ら
に
卵
巣
、
乳
房
、
肺
、
ｗ
歴
ど
嫌
々
な
部
位

の
が
ん
を
併
発
す
る
登
＝
が
あ
り
、
皮
膚
筋
炎
で
は

約
１
割
に
が
ん
が
見
つ
か
る
と
い
う
堡
簒
あ
る
。

　

順
天
堂
大
学
婆
混
（
千
葉
県
浦
安
市
）
の
金

為
齢
ｓ
（
裔
）
ａ
「
官
企
検
秀
畜

る
施
設
で
な
い
と
、
病
状
の
診
断
が
で
き
な
い
。
現

れ
る
症
状
や
経
過
は
個
人
差
が
大
き
く
、
定
期
的
な

検
査
を
桐
け
な
が
ら
、
患
者
に
合
わ
せ
た
治
療
が
必

要
で
、
膠
原
病
の
専
門
医
に
か
か
る
こ
と
が
大
事
。

疲
れ
や
ス
ト
レ
ス
を
た
め
な
い
よ
う
に
、
規
則
正
し

い
生
活
を
心
が
け
る
こ
と
も
大
切
で
す
」
と
話
す
。

　

0
8
年
･
Ｘ
)
月
に
は
、
患
者
ら
が
集
ま
っ
て
、
「
ペ
ン

タ
ス
の
会
」
が
で
き
た
。
息
者
ど
う
し
の
交
流
の
ほ

か
、
病
気
へ
の
理
解
を
求
め
て
情
報
を
発
信
し
て
い

く
と
い
う
。
「
愚
者
の
数
が
少
な
く
、
孤
立
し
て
い

る
人
も
多
い
。
家
族
や
周
囲
の
盾
甕
を
も
っ
と

知
ぞ
巳
い
」
晨
鴛
剽
撮
書
会
話

し
て
い
る
。皮膚の定t犬

･まぶたの赤い発疹(ヘリオトロープ疹)

･指の関節上の発疹(ゴットロン徴候)

･ひじやひざの関節の外側の発疹

･V字41ツク型紅劃首から肩にかけての発疹)

･顔面や体の色素沈着

･かゆみの強い皮膚炎

（
朴
琴
順
）

詳しく知るには

･難病情報センター

　

http://ＷＷＷ,nanbyou.０ぐ謳/

･ペンタスの会

　　　　

㎜㎜

　

㎜

　

㎜

　

㎜㎜

､必よ患=多発性筋炎･皮膚筋炎の主な症状

筋肉の症状

･力が入らない.脱力感

･筋肉痛､疲れやすい

･足､腕､体.首や肩の筋が低下

･物をのみ込みにくい
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