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皆様あけましておめでとうございます。

　

｢コロナ禍｣という言葉が定着してきたこのご

ろ、昨年はどの方にとっても大変な1年だった

かと思います。感染拡大の不安に加え、大規

模な災害が起こったり、秋から冬にかけての

気候の変わり目が不安定だったりして、体調

の管理も一筋縄ではいかない日々でした。

　

人類の歴史でも何百年に1度しか起こらな

いような｢パンデミック(感染症の大規模な世

界的流行)を経験したことが、私たちのこれか

らにどんな影響を与えていくのでしょうか。先

の見えない不安と向き合う毎日のなかでも、

お互いに支えあい、助け合って1日いちにちを大切に乗り越えていきたいと思います。

　

交流会などの行事もなかなか開催できませんが、この会報が皆様の日常を少しでも照らす光に

なればとの思いで、今年も心をこめて会報をお届けいたします。

　

最後になりましたが、本年もよろしくお願いいたします。

この会報の内容の無断転載を禁じます。非営利、または教育目的にお使いになる場合、

　　　

「線維筋痛症友の会」までご連絡下さい。転載の可否を検討し、ご連絡致します。

　　　　　　　　　　　

編集人ＮＰＯ法人線維筋痛症友の会(JFSA)

　　　　　　　　　

事務局〒

　　　　

仙台市

　　　　　　　　　　　　　

定価500円（会員は会費に含む）

　　　　　　　　　　　　　

お問い合わせはこちらにお願いします。

　　　　　　　　　　　　　　　　

Tel : 080-6654-3181

　　　　　　　　　　　　　　　　

E-Mail : jfsa@e-mail.jp
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会報の記事は録音等を元に友の会が編集したもので、責任は当会にあります。
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卜り･

ZOZO年度絡会＆交流会ln東京を開催し疹した。

　

東京都港区田町におきまして、ＮＰＯ法人線維筋痛症友の会第18期通常総会＆交流会を

開催しました。通常総会の議事内容をご報告いたします。

１。日時:2020年９月27日(日)13時30分から14時まで

２.場所:ビジョンセンター田町２階Ａ室

　　

〒108-0014東京都港区芝5-31-19ラウンドクロス田町

3.正会員総数

　

755名(成立必要数

　　　

252

　

名)

　

出席者の数

　

252名(うち表決委任者

　

235

　

名)

４.ご来賓

　

東京八重洲クリニック、東京医科大学八王子医療センター兼任教授

　

岡寛先生

５.議長について議場に諮り、尾下葉子副理事長が議長に選任された。

６.議事

(1)審議事項

　　

(ア)第１号議案2019年度事業報告(案)

　　

(イ)第２号議案2019年度活動計算書(決算報告)(案)

　　

(ウ)第３号議案会計監査報告

　　

(エ)第４号議案定款の変更について(案)

(２)報告事項

　　

(ア)役員の辞任について

７.議事の経過の概要及び議決の結果

(1)第１号議案2019年度事業報告(案)について

　　　

山田章子理事長が説明し、議場に諮ったところ、満場一致で承認された。

(２)第２号議案2019年度活動計算書(決算報告)(案)について

　　　

久保田妙子理事が説明し、議場に諮ったところ、満場一致で承認された。

(３)第３号議案

　

会計監査報告

　　　

高松佳子監事が、会計監査報告書について｢適正かつ適法な会計処理がなされていた｣と

　

報告し、承認された。

３
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(４)第４号議案定款の変更について

　　　

山田理事長が｡定款の変更について､以下のような説明の上議場に諮り､満場一致で承認

　　

された。

　　　

当会の発足以来必要な若干の変更を行ってきたが､新たな所轄庁となった仙台市市民局市

　　

民協働推進課の詳細なチェックを受け､多くの変更を要する箇所があることがわかった｡その

　　

多くはＮＰＯ法人の基本法である特定非営利活動促進法の改正､それに伴う内閣府令の改正

　　

などによる条文と文言の改正である。

　

具体的には以下である｡第14条２項の互選対象に副理事長を入れ､３項は文言の修正。

第２３条及び３２条は｢変更の理由｣にあるように条文間の整合性をとるため｡第３２条は｢益｣

への字句の修正であり、これは第３９条も同様｡また(３)は｢予算｣だけとする｡第４２条は｢活

動｣への修正であり、第46条も同様｡第４３条は｢収益費用｣という文言への修正によるもの。

第４９条は｢変更の理由｣にあるように平成２４年２月の内閣府｢特定非営利活動促進のあらま

し｣掲載｢法の概要｣に示された文に基づいた改正｡第５０条は(５)に｢手続開始の決定｣を入

れ､第51条は｢の議決を経て選定された｣とする｡なお附則の施行日は所轄庁から定款の変

更が承認されて交付される認証書の日づけとする。

　

※2020年11月18日仙台市から認証された。

　

※会報65号の11ページからの第４号議案｢定款の変更について(案)｣をご参照ください。

(５)山田理事長が役員の辞任(2019年９月30日高橋理事辞任)について報告した。

8｡議事録署名人に関する事項

　　　

議長より定款第３０条に規定する議事録作成のための議事録署名人を２名選任したい旨諮

　　

り、山田章子理事長と久保田妙子理事を選任した。

9｡司会の久保田理事が閉会の挨拶を述べ､14時､本総会を閉会した。 以上

＊
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＜交流会報告＞

　

総会に続いて、交流会を14時から16時まで開催しました。

　

交流会には、１４名の皆さん(会員13名、一般1名)が参加され、岡先生がゲストとして参

加してくださいました。

　

最初に、岡先生からエンジェルタッチ(AT-02)の治験と承認の状況や、コロナ感染後の後遺

症として30％の確率で慢性疲労症候群が見られること、リリカの後発品の薬価収載予定につ

いてなど、最新の情報を話していただきました。

　

その後の岡先生への質問コーナーでは、会場の出席者から薬や治療法、症状についてな

どたくさん質問がありましたが、岡先生は分かりやすく丁寧に答えてくださいました。会場内の

会員さんから｢自分にも当てはまる部分があり、大変勉強になりました｣との声がありました。

　

受付を手伝って下さった皆様、交流会終了後に会場の後片づけを手伝っていただいた皆

様、ご協力ありがとうございました。岡先生には、最後までお付き合いいただきまして、本当に

感謝申し上げます。

ご参加の皆様にも、事前の検温

や手指消毒など、色々とご協力頂

　

き、無事に総会が開催できまし

　

た。ありがとうございました。

　　

マスク姿で

撮影してみました
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｢骨格提言｣の完全実現を求めるＺＯＺＯ大フォーラム

　　　　　　　　　　　　　　　

(ＷＥＢ開催)に参加一発言しました

　

2020年10月23日、全国４か所の会場とインターネット上を結んで開催された『骨格提言』の

完全実現を求める2020大フォーラムで、｢目に見えない障害｣｢難病｣の当事者として意見発表を

しました。この集会は全国から様々な個人/団体が参加し、普段生きていくなかで困っていること、

生きづらさを感じていることなどの課題を出し合い、障害者に対する国内の施策のさらなる充実に

つなげていこう、という目的で毎年開催されています。
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今回は、私たち線維筋痛症患者の痛みや疲労が目に見え

ないことで、ほとんどの患者が今も日本の様々な福祉政策の

“対象外”となり厳しい生活を送っていることを中心にアピー

ルしました。

　

また、少しずづ線維筋痛症”という病名が知られるように

なり、著名人が病名などを公表するようになったりして、病気

の知名度が上がる一方で起こっていること～｢病名｣が時に、

新たな問題を生んでしまう～ということもお話しました。“病

名”は私たちの障害や生きづらさを理解してもらうひとつの手

段となりえますが、時にその病名の持つイメージがひとり歩

きして、一人ひとりの置かれた環境や事情を覆い隠してしま

います。同じ病名、障害名でも一人ひとり困りごとやできるこ

とが違うということにも目を向けてほしい、まずは出会った患

者に向き合い、その人の声にしっかり耳を傾けてほしいとい

うお話もさせていただきました。

　

色々な障害の方のお話を聞くことができ、こちらも大変学びの多いひとときでした。

　

フォーラム実行委員会には、毎年のように参加や登壇の機会を頂いています。このつながりを

大切に、これからの活動にも活かしていきたいと思います。

６

自宅のパソコンを撮影しました。様々な障害

　

のある方が安心して参加できるように、手

　

話通訳画面が常に表示されたり、チラシに

ふりがながついていたり、集会全体を通して

　　　

様々な工夫がなされています。
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－すべての患者一陣害者・高齢者が安心して暮らせる社会をー

にＷｅｂ参加して

　

2020年11月７日（土）13:00－16:00に、一般社団法人日本難病・慢性疾病団体協議会（JPA）

が事務局となり、参加賛同団体が125団体に及んだ全国フォーラムがＷｅｂで開催され、当会も

賛同団体として参加しました。慣れないＺＯＯｍのため参加までのネットの設定などで苦労しました

が、身近に見られて各発表や意見交換などは聞きやすく、体調にかかわらず自宅にてリラックスし

た姿勢で臨め大変参考になった会でした。

　

具体的には以下のようでした。

竹内公一氏（胆道閉鎖症の子どもを守る会）が総合司会となり、最初に主催者挨拶として、

福島慎吾氏（難病・慢性疾患全国フォーラム実行委員長）（難病のこども支援全国ネット

ワーク専務理事）から開催の意図の説明があり、全体が「第一部

　

患者・家族の声」「第

二部

　

パネルディスカッション～コロナ禍における難病・慢性疾患患者の現状と課題、そ

してこれから～」の２部構成で進められました。

　

第一部では、

｢患者とその家族の声の発表に向けて｣

　　

陶山えつ子(難病・慢性疾患全国フォーラム世話人)

　　　　　　　　

(日本難病・疾病団体協議会副代表理事)

｢地域難病連等の役割とは！｣

　　

中山泰男(熊本難病・疾病団体協議会代表幹事)

｢パーキンソン病友の会宮崎県支部の活動紹介と

　

遺伝子治療への希望｣

　　

甲斐敦史(全国パーキンソン病友の会宮崎県支部支部長)

｢新型コロナウイルスに関する心臓病児の教育アンケートにつ

いて｣

　　

杉木秀行(全国心臓病の子どもを守る会理事)

　

｢希少疾患における高額新薬承認のための取り組みと課題｣

　　

大山有子(ＳＭＡ家族の会会長)

　

｢第一部まとめ・患者団体へ向けてのメッセージ｣
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伊藤たてお（難病・慢性疾患全国フォーラム世話人・前実行委員長）

　　　　　　

（日本難病・疾病団体協議会理事）

　

第二部では、最初に「患者実態調査についての報告」をASridの西村由希子氏が行い、パ

ネリストの発表が以下のようにありました。

　

「新型コロナウイルス感染症対策と倫理的法的社会的課題について」

　　

武藤香織（東京大学医科学研究所ヒトゲノム解析センター公共政策研究分野教授）
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「医療的ケア児と家族の“第二の我が家”を創る」

　　

内多勝康（国立成育医療研究センターもみじの家ハウスマネージャー）

　　

（元NHKアナウンサー、「クローズアップ現代」「NHKスペシャル」等のキャスター。

　　　

2016年退社）

「小児神経専門クリニックにおける遠隔診療の実際」

　　

星野恭子（瀬川記念小児神経学クリニック理事長）

　

その後。福島慎吾氏（難病・慢性疾患全国フォーラム実行委員長）・西村由希子氏(ASrid

理事長）の司会で、パネリスト間でのディスカッションが行われ、最後に採択されたアピー

ルが読み上げられ、長谷川三枝子氏（難病・慢性疾患全国フォーラム世話人）（日本リウマ

チ友の会会長）が閉会の挨拶を述べて充実した会を終えました。

　

直接に線維筋痛症に関わるものはなかったのですが､難病患者が直面している様々な問題に

ついての理解が深まりました｡たとえば､｢自助･共助･公助｣が言われる中、自助組織である患者

会が地域の互助活動を通じて県･市町村などの公助へどう関わるかについての具体的報告など

があり､また新型コロナウイルス感染症の中での難病患者のオンライン診療問題など考えさせる

ことも多く提起されました｡さらに､現状下での難病患者一家族へのアンケート結果も報告され､治

療や通院への制約が生命への脅威と強<とらえられていること､診療機会がトリアージ(災害等で

多数の患者が出たときの治療の優先順位)によって減少したり失われる危機感が強いことも知らさ

れました。

　

地域難病連の取り組みの中で．

　　　　

患者会の役割

　　

伊藤たてお氏は｢患者会は地域の社会資源｣であるとし．

　　　

第一の役割は｢自分の病気を正しく知ること｣．

　　　

第二の役割は｢自分に負けないために｣．

　　　

第三の役割は｢本当の福祉社会をつくるために｣を説く！

とのことが寄せられ､患者自身の努力はもちろんのこと､友の会としてもこのことを支援していきた

いと思います．

　

最後に読み上げられたフォーラムのアピールでは.｢私たちは真の多様性社会の中でしか生き

残れません.難病の患者･家族も.障害を持つ人も､長い人生を終えようとしている人も､この世に

生まれてきたすべての人が生を全うできる社会を作りたい､実現させなければならないと思いま

す.｣と結んでいます．

　

当会としても以前加盟していた一般社団法人日本難病･慢性疾病団体協議会(ＪＰＡ)との関わり

をどうしていくか再加盟を含め今後の課題です。

８
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福岡ゆたか中央病院HPより

　

本日は体が痛いなかお越しいただきまして、ありがとうございます。僕は福岡から来ました。

福岡ゆたか中央病院の内科の中塚と申します。

　

今回は、線維筋痛症のお話ということになっております。最初のうちに『痛み』という感覚につ

いて分かっていることをお話して、それから線維筋痛症の診断や治療の話をしようかなと思いま

す。

(痛みの定義)

　

まず、痛みの定義です。国際的な痛みの定義というのがあります。大事なことは、『痛み』とは

ただ見ただけで痛いという外傷のようなものだけではなくて、不快な感覚や、それに応じた気持

ちの問題というのも大切な痛みの一種と捉えるということです。そのために痛みというのは、原

因などは関係な<、痛みを感じているということが大事で、その痛みはほかの人とは共有できな

い感覚です。したがって、自分が痛いというのをほかの人たちはわかってくれないというのは、

ある意味仕方がないと思っていただかないといけません。逆に言えば、自分たちもその隣にい

る方たちの痛みはわからない。わかってあげようとしてあげない限りわからない。お互い様だと

いうことも、わかっていただきたいと思います。それが治療にも関わりますし、自分がよくなると

いうことにも関わります。

　

この痛みというのには、２つの分類の仕方があります。

　

１つは、どこがやられて痛みができたかということです。たとえば、叩かれて痛くて腫れている

ところが痛いのか、もしくは、そこから繋がって頭の中にある神経のどこかが痛いのかという意

味合いの２つに分けます。それと、情動的な体験、自分の気持ちや考え方というのが入ってきま

す。そういうのは心因性の疼痛で、いろいろな痛みを増幅することになります。

　

もう1つの考え方は、痛みが新しいのか、ずっと続いているのかという意味合いで、急性疼痛
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と慢性疼痛とに分けます｡急性疼痛のほうは怪我などがメインですので､これは誰でも体験する

のです｡それから少し長引いた､腰が痛いみたいな慢性的な痛みです｡そのあとそれが変性し

てしまって､普通の人では感じない痛みという意味合いの慢性疼痛です｡これは線維筋痛症に

近いような痛みです。

　

慢性疼痛と言っても｡同じようにみんな感じることができる慢性疼痛と､感じることができない

慢性疼痛と､実は２種類あるということになります｡ただ｡「慢性疼痛ですよ」ということをみんな

に聞くときには､どうしても自覚している人たちにしか聞きようがないので､慢性疼痛の保有率は、

ある統計では全体で約1700万人という数字が出ています｡どこかが何かしら痛い人はこれだけ

いるのです｡そのうちの86％ぐらいの人たちは､ず一つと痛いということです｡このなかで4.1%

ぐらいの人たちが神経が壊れているような痛みを訴えます｡慢性疼痛でジッとしていることで更

に痛いと言っている人もたくさんいます。

　

痛みに関しては､みんな感じていることなので､それ自体は不思議ではないと思っています。

慢性的な痛みというのは大体想像できると思いますけれど､若い人はあまり感じなくて､年齢が

高いほど痛<なります｡男性｡女性を比べると､慢性的に痛みを感じている割合は､年齢が高く

て女性のほうが痛みを持っている人が多いようです。

　

この慢性の痛みは､何かで腰が痛いというのが起こって｡それが日常生活上に響いていって、

社会生活ができなくなり、日常生活すらできなくなって動けなくなります｡その割合ですが｡だん

だん腰が痛いというだけの人たちは､36％｡それから､その場所がずっと痛くてきりきりする､そ

れが全身に及んでくるという人たちは1割ぐらいになって､そのうち誰も知らないような痛みの世

界に入ってしまう線維筋痛症が２％ぐらいいます。

　

統計上は200万人ぐらい線維筋痛症ということになりますが､全体的に言えば､もう少し病気

として治療しないといけない人は少ないかもしれません｡ただ､人口の中で２％と言われると、

非常に多いことは間違いないです。

　

このような痛みがどうやって起こるかということなのですが､当初は痛みが起こっても､少し痛

んですぐに減ります｡それがどんどん続いていきますと､少しの刺激でも痛くなる｡もっと悪くなり

ますと､何もしなくても痛みを感じるようになります｡これが､慢性疼痛の中でも神経障害性疼痛

ということになります｡頭の中で特に何もないのに痛みが続くということになると､この辺は中枢

性感作と言われます｡この辺までいくと､他の人たちにはわからない状態となります｡皆さんの

中には｡赤い字で書いてあるとか､何かが目の前で折れたというような､小さなことに関しても痛

みは出てくると思いますが､そのような頭の中での異常が起こってきます。

　

このような痛みは､どういう実感があるかというと､やはり、”眠れない”が一番｡それから､無

気力感が起こってきます。

　　

もう1つは.痛みというのは感情に関わります.どこか痛いということを感じたら.脊髄から中

　

脳のところまで伝わり､こんな痛みが昔あったなというような記憶を､前頭葉と相談して.これぐ
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らいの痛みなのではないのかというふうに思います｡しかし､実はもっと自分が痛みを感じた｡こ

れはおかしいなと思う(予測誤差)ことがあると､今度は大脳辺緑系というところに評価の更新信

号が送られますが､その時に色々な感情と一緒に覚え込まれます｡その後､いろいろな脳のホ

ルモンが分泌されて､痛みが抑制しようと働きます。

　

大事なことは､ここでいろいろな感情と共に痛みがひっついて記憶されます｡したがって経験

としての､匂いや音､そのときの雰囲気など､みんな一緒に記憶として覚え込まれます｡それが

もし痛みと一緒だったとしたら､痛みとその経験がすべて合わさって記憶の中に入ってしまいま

す｡逆に言えば､そういう匂いを感じたときやそういう光景を感じたときに､今度は痛みを感じる

ということになる｡それは普通なのですけれども､ただ､それがいろいろな経験の中で､痛みが

全部ひっついてくることで､皆さんのように何か起こるとすぐ痛<なるということになってしまいま

す｡この関係をうまくカットしていかないと､治らないということになります。

　

そこで､その痛みの原因をはっきりさせて治してしまえばいいのですが､それができないとき

に､今度は､逆に｢自分が悪いから､こういうふうになってしまったのだろう｣｢なってしまったら治

らない､どうしよう｣｢今後の生活は､どうしよう｣｢子どもが､これから先､どうなるのだろう｣という

ような不安､恐怖に襲われる｡それによって眠れなくなる。｢眠れなくなると､私の体が壊れてし

まうから｡どうしよう｣と言って不安が増大化してしまいます｡またそこに痛みが生まれてくるとい

うことで､どんどん痛みのサイクルが強くなっていくということがあり､破局的思考と言われます。

　

破局的思考が､どんどん進んでいく｡皆さんのように痛<なってきたときの普通の方の痛みの

強さと、自分たちが感じている痛みの強さを比較してみます｡どんどん痛みを強<していくと､普

通の人はこれぐらいで感じるとします｡ところが病気になられた方たちは､これの半分以下の強

さで､どんと痛みを感じてしまうということになる｡少しの刺激でも､ほかの人たちの３～10倍の

痛みを感じるようになるというのが病気の状態です｡健常な人たちから見れば､｢こんなことぐら

いで､すごく痛みを感じる｣ということになってしまいます。

(睡眠と痛み～デフォルト･モード･ネットワーク～)

　

寝ている間は､頭は何しているのか｡脳波を測ってみると､いつもすごく脳波が出ているので

す｡それは､ノイズや夢を見ているのだろうと思われていたのですが､どうも違うということがわ

かってきました｡眠っている間に働いているところを､デフォルト･モード･ネットワークと言います。

これは､寝ている間､今まで起こってきた経験などを。自分の頭の中で整理している状況です。

そのときに､「今日は楽しかったな」とか、「これは嫌だったな」という状況一思い出を､全部しまい

込んで整理しているという状態で､非常に大切な脳の活動をしています｡眠らないというのは、

頭の中が整理できない､経験を整理できない事になるので､いろいろな混乱を起こしてきます。

それが､このデフォルト･モード･ネットワークが働かなくなったときの痛みにつながるということに
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なる。痛みがない状況の中では、そのデフォルト・モード・ネットワークがうまく働かなくなり、痛み

と記憶がつながるということになります。痛みがない状況の中ではよいのですが、痛みが常にあ

るときには、頭の中がどんどん活発化されており、寝ているときに働いているデフォルト・モード・

ネットワークが働けないということになります。

　

｢今、実際、痛いのだけれど、痛くないよ、耐えられるよ｣と思っているぐらいの状況になる(痛

(線維筋痛症の診断)

みを感じる作業モードネットワークも痛みを感じなくする下行性

疼痛抑制系もデフォルト・モード・ネットワークもバランスよく働い

ている状況)が理想的です。僕たちが目指している状況は、皆さ

ん、痛いと感じているのだけれど、｢なんとかなるよね｣という状

態になんとか持っていきたい。頭の中が眠っているのと同じよう

に、安心していいよと思っているような状況に少しでももっていく

教育や支援をしたいと思っています。

　

線維筋痛症ですが、2004年の統計では発症年齢の平均は51.5歳ぐらいで、男女比が1:５ぐ

らいということで、全体的な数は200万人ぐらいいるのではないかと言われている。40歳ぐらい

から発症して、ずっと続いていると言われます。これは、うちの病院の中でも同じような感じで、

40～50歳ぐらいの方が多くて、男女比、はちょうど1:５ぐらいということなので、平均的な患者さ

んとして来られています。

　

この方たちの症状を並べてみました。皆さんも、同じように感じるようなところがあるのかなと

思いますけれども。普通は、えぐり取られるような痛みや、殴られるような、刺されるような、体の

中で爆発するような、虫がズリズリはっているような、雷に打たれたような、異常な異様な痛みと

いうのを訴える。その辺を、普通の方が聞いても、やはりよくわからないような痛みを多彩に訴

える。先生たちは、これを不定愁訴と言います。

　

いろいろ科学的に考えて、これは線維筋痛症という病気であるだろうというので、1994年にア

メリカリウマチ学会の方たちが提唱をしてきた。３か月以上、痛みを訴える方がいて、特異的な

ところを押さえて、11か所以上の痛みの場所があると、線維筋痛症というふうに診断します。

　

ただ、これは、痛いというだけの話であって、先ほど皆さんが訴えられたような、この症状の中

の、虫が這っているような感じや、人が感じないような感じ方という話などが全然出てこないので、

これは少し合わないということが言われました。自分の体にある疲労感や、眠れない、記憶がな

くなってくるというような臨床症状や、お腹が痛い、耳鳴りがする、めまいがするというような自律

神経に関係するような症状なども合わせて、二つ目の予備診断基準で診断するようになりまし

た。
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(線維筋痛症の治療)

　

治療の話ですが､2017年に治療ガイドラインが出ましたので､それに沿って治療をさせてい

ただいています｡この線維筋痛症は一体どういう治療法か｡まずあなたは線維筋痛症かどうか

と､きちんと診断しましょう｡そこで大事なことは､心理的なものがないのか確認することや､別

の病気がどこかに存在しないのかというのを確認する｡それから痛みに対してご本人だけでは

なく､家族､環境を含めて病気について十分ご理解いただきたい｡痛みについて説明･教育して。

それでも駄目なときには､いろいろな薬物を使ったりしましょう､と言っています｡最初のうちは患

者を診断して教育することが大切です｡それから､ご本人たちに合わせて治療しましようというの

が治療方針です。

　

次に気になる薬物療法の話を少ししてみます｡ガイドライン上で薬物療法として並べているう

ちで､｢神経障害性疼痛治療剤｣として推奨されているのはリリカ(R》<2012年に承認)だけです｡も

う1つ､｢抗うつ剤｣の中で推奨度が高いのはサインバルタ(R)の他いくつかあります｡しかし､抗う

つ薬には色々な種類があり、これだというものはありません｡その他の痛み止めやノイロトロピ

ン節系ということになっております｡そのあと､もう少し強い痛み止めということで､オピオイド系

というのを使っていきます。

　

ただ純粋にロキソニン(R)やボルタレン茜､セレコックス蓉のような痛み止めというのは､背中

が悪い､腰が悪いなど､そういう物理的に悪いものに対しては効きますので､使うことは駄目だ

よと言っているわけではありません｡ただ線維筋痛症に関しては､こういう痛み止めが効かない

人たちが初めて診断基準に乗ってくるわけですね｡したがって､｢推奨｣ということはできません。

向精神薬なども1つもありません｡それから漢方薬など｡あとは補充的な療法というので､｢これ

だよ｣というものはありません｡現在お勧めできるものは､リリカ蓉やサインバルタ(R)､ノイロトロ

ピン(R)ぐらいで､学会として絶対これはいいですよ(特効薬ですよ)というものはないんです。

　

その中でもノイロトロピン(R)は錠剤と静脈注薬がありますが､大体､痛みに対して効くというよ

うな感じで副作用がないというのは､非常にいいところです｡1.2%ぐらいで悪心､嘔吐や体がな

んとなく眠い､きついというようなことを訴えられる方がいますけれど､ほとんど副作用を起こす

ことがありません｡錠剤についても同じで､非常に安全です｡少し痛みが取れる方が多いので、

少し使わせていただいています｡ノイロトロピン(R)の一体何がいいかというと､痛みを止めるよう

な働きもあるのですが､体全体が少し温まる感じがあります｡線維筋痛症の方というのは､体の

芯が冷えていく感じで痛いという方が多いので､それを改善させること､痛み止めの効果を少し

増強するという効果があり有効と思います｡そして副作用が出やすい方が多いこともありますの

で｡まずスタンダードに使っています｡薬物で治すというよりは､これで少し皆さんの治療効果を

上げようという意味で使わせてもらっています｡これを使った結果は､８割ぐらいの方には｡大体

効いているのではないかと思います｡大体だとしても､治療としては非常にいいのではないかと
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思っています。

　

最初に線維筋痛症の薬として認可されたのはリリカ㈱(プレガバリン)という薬です｡痛みがよ

く取れます｡もっといいのは､寝ることができるようになりました｡これを使うと､すぐ眠れるように

なりましたという評価が一番いいと言われております｡逆に言えば､すごく眠くなるということなの

で､昼間飲むのは少し、気をつけてください。リリカは、｢運転に注意してください｣ではなくて、

｢運転してはいけません｣という薬なので､飲まれる方は､運転には注意が必要です｡寝ることが

いいというのは先ほど言いましたデフォルト･モード･ネットワークが働けるようになります｡それ

でしっかり睡眠をとっていただきたいのです｡頭の中に記憶などの整理をうまくできることが大切

なので､睡眠をきちんととることは非常に大切なことです｡そういう意味合いでは､リリカを使って

いただくのもいいかなと思います｡ただ､いいことばかりではなくて､悪いこともあります｡めまい

と眠気が多く､眠気は一番の問題かなとも思っています｡だんだんむくんだり太ってきて､結構

体重が増えてきます｡女性の方が中心ですから､その辺も問題です｡非常にいい薬ですので、

急に痛みを止めるにはいい薬です｡そこで､最終的に効いていけば少しずつ量を下げていただ

いて､副作用を軽減するということが大事だと思います。

　

三環系(ＳＮＲＩ)の抗うつ薬で､線維筋痛症に対して保険収載された薬はサインバルタ⑥(デュ

ロキセチン)というのが効果があるということが出てきています｡これは今､慢性疼痛で腰痛や

変形性関節症にも保険収載されていますので､普通の整形の先生たちも処方することが多くな

っています｡ただ｡もともとは抗うつ剤ですので、日本の医薬品の､抗うつ剤に入っています｡し

たがって､もしこれを処方されると､薬局で薬剤師から抗うつ剤として説明されることがあります。

｢私は､うつではない｣ときっと思われると思いますので｡疑問に思ったらその辺は処方してくれ

た先生にきちんと話を聞いていただけたらいいかと思います｡抗うつ剤に使う治療薬と､線維筋

痛症に使う治療薬は一緒なので､そういうことが起こるのだと思うのですが。自分が薬局に行っ

たときに､｢私はうつではなくて､痛みに対してもらったのです｣ということを､患者さんの方からは

っきり言っていただいたほうが､薬剤師とのトラブルも起こらなくて済むかなと思います。

　

サインバルタ(R)も飲んでいただくと､割と痛みが消えて非常にいい薬です｡２週間以内には効

果があらわれてくると言われています｡ただ｡治療効果が直ぐにあるということは､やはり副作

用も逆にそのとき起こってくるのです｡そのときに多いのが､ムカムカする､お腹のほうの動きが

悪くなってしまって吐き気がする｡便秘が強くなってくるなどはこういう抗うつ剤を使うときに起こ

る症状です｡したがって､このサインバルタ(R)を処方されるときは､少ない量から始めていただ

いて､体が慣れたら少し増やしていく｡減らすときも､急にやめてしまうと副作用が出ますので、

少しずつ減らすという方針で使っていただければと思います｡慢性的な腰痛や膝の関節痛にも

結構効く薬です｡線維筋痛症に効<というか｡そういう慢性的な痛みにはきちんと効きますので、

使っていただくことも1つかと思います。
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というのを使っているのですが､これは痛みによく効いて､今でも抗うつ剤ではなくて､帯状癒疹

のあとの痛みなどにも使われています｡ただ｡こちらのほうが､副作用は非常に強いです｡やは

り､便秘や吐き気や動悸などの症状が起こってきますので､できればサインバルタ蓉くらいの薬

で抑えていただいたほうがいいかなというふうに思います。

　

いろいろな薬が開発されてきていますが､トリブタノール⑥は､睡眠や全身倦怠感を改善する、

意欲を改善するという非常に良く､落ち込みや不安などから回復させる特徴もあります｡この辺

の落ち込みや不安というのは､頭の中のホルモンのセロトニンが関係しています｡今度は､意欲

や元気に関しては､ノルアドレナリンというのが頭の中で働いているので､その辺の症状を見な

がら、どちらの薬を使うかを決めていただけるといいかなと思います。ＮＮＴ(ＮｕｍｂｅrNeeded to

Treat)から考えると､三環系抗うつ薬は４人使えば､必ず1人は効果ありということになりますが

副作用が多いので｡気を付けましょう｡効果と副作用のバランスをとると､先ほど言ったサインバ

ルタ(a)やﾘﾘｶ(R)､トラマドールなどに落ち着くかと思います。

　

今までの薬が効かなければ､次に使うのが麻薬系の薬ということになります｡やはり、これは

麻薬に近い薬ですので､使い方には非常に気をつけていただきたいと思います｡特にモルヒネ、

オピオイドになりますと副作用が強いです｡心理的でなくて身体的にもいろいろ副作用がでます

ので､痛みを取りたいというのはよくわかりますが｡けれど､先のことを考えると使用は避けたほ

うがいいのではないかと思います｡一応弱オピオイドは使えますけれど､積極的には使わない

ようにしております。

　

漢方薬を使ったり、向精神薬や睡眠薬など使ったりして､きちんと生活のリズムをつくるという

ことと｡睡眠を確保するということも大切です｡それでも駄目な場合には､弱オピオイドを使って

ということでも痛みを緩和しましようというのが､私の治療の流れかと思います。

(薬以外の対処や治療の大切さ)

　

皆さんもご存知のように､どうしても今まで説明した薬だけで治るわけではないですね｡ただ、

僕は薬の効果は治療の中の３割くらいしかないと思っています｡それ以外の治療では､ものの

考え方や生活習慣をどうやって変えていくかが一番大事かなと思っています｡そういう非薬物療

法や食事療法などでも､痛みはずいぶん緩和されます。

　

手術は何か原因があったときの対応となります｡線維筋痛症では､いろいろな種類のリハビリ

テーションや心理学的療法や電気治療などがメイン治療になります。

　

運動は非常にいいことなのです｡有酸素運動はいいですよということは､いろいろな文献に載

っていますし｡気功や太極拳など良いですよという文献もあります｡運動療法により鎮痛や機能

回復が見られたとの報告も多く､逆に運動量の少ない生活習慣が全身の慢性炎症を招くと報告

されています。
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薬物療法の中で、ノイロトロピンは体を温めると言いました。やはり体を温めることは、痛みを

取るには大切なことです。例えば和温療法。いろいろな低温のサウナに入って、体の芯を温め

るというような治療法が見つめ直されています。サウナから出たら、「温かかった」と涼むのでは

なく、直ぐに着込んでください。温熱療法は、じわっと痛みを取ってくれる、そんな治療法かなと

思います。

　

次は精神科や心療内科の先生たちと一緒にやる、認知行動療法があります。これは、痛いと

感じることを、一体どうやって自分が痛くないと感じるようにするかということです。

　

天気が悪くなったり、台風が近づいてきたりしたら痛くなる、寒い思いをしたら痛<なる、どのく

らい動いたら痛くなるか、とか考えてみます。たとえば自分が買い物に行って帰ってきただけで

痛む、逆にプールに行って運動したら良<なったなど、何をやったら悪くなる、何をやったら良くな

るということを、自分できちんと考えていただきます。そして、悪くなることはしないようにするし、

良くなることは進んで行っていくなど、行動を徐々に変えていっていただきます。簡単にした認知

行動療法ですが、大切な方法です。

　

運動療法。体を動かしていただくのが良いんです。体重がかから

ない水泳は非常にいいのですけれども、水泳が終わったあと、体が

冷えるとか、痛いからそもそも水着に着替えられないなどがありま

すので、誰でもというわけにはいきません。温泉はお勧めです。体

を温めて、温泉の中で動けるようなら動いていただくと気分転換にも

なりよいかなと思います。家でも、体を温めて、風呂の中に入るとい

うところから始めていただくとよいかと思います。動ける方は構いま

せんけれど、動けないときには、できることからしてみましよう。

Ｘ

　

低周波治療に治療効果があるかもしれず、研究が進んでいます。今後、治療に期待していてく

　

ださい。いろいろなカイロプラティックやマッサージのところに置いてあるかもしれません。指圧

　

や鍼灸は、押したり刺したりするとその周囲の末梢の血管が広がり、血流がよくなる。そして、周

　

りにある痛んだ神経に酸素などが流れるようになることや、そこにたまっている炎症物質を流し

　

出して炎症が治まってくれるということで、治療効果があると、最近の西洋の研究でも科学的に

　

証明されているようです。治療効果は短期的にしか効果がないですよね。だから効果がない治

　

療法と判断するのではなくて、短期的であったけど非常によかったと思っていただくとほうが大

　

切なのです。少しでもいいから、「これだったらいいことだよ」というのを何個も何個も積み重ねて

　

いくことが、この線維筋痛症の治療なのです。鍼に行って少しでもよかった。ただそこに焦点を

　

当てていただいて、続けていただく。治療のあとすぐに悪くなったという、ネガティブなところには

　

関心を向けないでいただきたいなと思います。

　　

線維筋痛症の痛みにおいては周りの人も、医療関係者さえもよくわかってくれないということ
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で患者さんは困っていると思います。保険適用の薬も少ししかありません。そのため、どうしても

医療に対する不信感が出てきて、いろいろな民間療法に頼るということになってしまう。その辺

は少し、医療提供者として私も反省するところです。

(その他皆さんに知っておいていただきたいこと)

　

最後に、障害福祉制度の利用に関してです。線維筋痛症の方たちもいろいろな認可を受けて

障害者福祉制度を利用しようとされますが、今の制度では｢障害固定｣という、手足の切断や脳

梗塞など症状が固定し戻らない状況を主に想定してつくられている制度です。

　

しかし、線維筋痛症の方たちは症状が変動する方、治すことが可能な方が多いです。もちろ

ん、それが目標なのですが。そうなると国の考え方とは違いますよね。二度と戻らないから保障

してくれ、戻る人に対して手当をするのは違うのではないかという考えでしたので、なかなか(障

害認定は)おりないのでよ。しかし、その辺も今、少しずつ変わってきていますので、障害認定を

受けれる方も増えてきました。今の制度の考え方の理解もしていただきつつ、｢病気が悪い間、

短期間でもいいからなんとかしてほしい｣ということで、障害認定や障害年金などを申請していた

だけれぱと思います。

　

治療や保障に対し、僕たちも頑張っていますけれど、皆様の頑張りのーつとして、ドクターに

対し自分の症状をきちんと言うことも大切です。ドクターは残念ながら、5～10分しか診療時間

がとれません、その中で、ドクターには皆様の話を聞いてもらわないといけないし、症状を良くす

るための治療やアドバイスもしてもらわなければいけないわけです。そこで、自分たちの症状や。

｢こんなことをしてほしい｣というのを書いておいて渡していただくことをお勧めします。今はコンピ

ューターが普及し電子カルテが中心なので、画面を見ながらカルテを打たざるをえず、実際、目

と目が合ってない診察が多<なると思います。ご自分のメモを準備してお渡しいただくと、それを

見ながら必要な質問をすることができ、効率的でお互いに有意義な診療が行えるようになるの

ではないでしょうか。皆様もそのような工夫して、診察を受けていただき、ドクターといい信頼関

係を持ち、よりよい治療を受けていただければ宜しいかと思います。
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ご案内

～「買気痛」につい

　　　

～

　

東京八重洲クリニックリウマチ科岡寛先生（東京医科大学八王子医療センター兼任教授・聖マリ

アンナ医科大学客員教授、当会顧問）がお書きになった天気痛に関わるネット掲載記事を、皆様

にご紹介いたします。

｢頭痛持ちの卑弥呼は気圧の変化に敏感なので崇められた？気候変動と天気病(1)｣

s://www. health, ne.i　/librai /detai l?ｓlｕ･
一

＝hcl 5000 ｗ5001001

岡先生

臍演勣画のページ

｢台風や低気圧が近づくとスキンスキンする片頭痛は天気痛

　

気候変動と天気病(2)｣

s://www. health, ne ＝hcl 5000 W5001002

という興味深いテーマで、シミックヘルスケア・インスティテュート社が運営する健康ポータルサイト

ＨｅｌＣ＋に掲載されています。

☆記事は当会ＨＰからもアクセスできます。

ＨＰの「お役立ちリンク」を開いて、「●ＨｅｌＣ十（ヘルシー）」からアクセスして下さい。

　

httpｓソ/ｗｗｗ.health.ｎｅJp/

r痛みと疲昏に役立つ医師＆患者会セミナーＪ

　　　　　　

Ｗ岫に乙公開中

５月３０日(土)に｢痛みと疲労に役立つ医師＆患者会セミナー｣を収録しました。

座長の小川節郎先生(日本大学医学部名誉教授・総合東京病院ペイン緩和

センター長)が終始穏やかな雰囲気で会を進めてくださいました。

　

本会顧問でもある岡寛先生(東京八重洲クリニック院長・東京医科大学八

王子医療センター兼任教授)の講演会を中心として、線維筋痛症・慢性疲労

症候群の患者、家族、支援者の皆様との交流の場として準備しておりました

ので。体験発表や、社会保障と支援活動等の様子も情報交換し、とても充実
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した時間になりました。交流会、講演会をはじめとした色々なイベントや情報提供が難しい時期で

すが、皆様の参考になればと思います。

　

また、カネカユアヘルスケア株式会社様には、共催として、当日の収録はもちろん、企画段階か

ら色々とご支援を頂きました。心より御礼申し上げます。

　

☆講演等の動画は、どなたでもパソコンやスマートフォン等からご覧になれます。友の会ホー

ムページ、ブログからは簡単にアクセスできますのでお試しください。

(HeIC十（ヘルシー）サイト内にて紹介）吋!」

☆動画の講演はダイジェスト版ですので、

今後の会報で講演の全体を紹介できたらと

思っています。

sソ/ www.health.ne

岡先生撮影『秋桜乱舞』
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リテーション協会

　　　　　　

|リテーション協会

特集｢難病をめぐる政策動向

■|
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一
様々な立場から、新しい難病法について分析・解説しています。(友の会からも関西支部・尾

下が執筆しています。)
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痛いっの素

　　　　　　　

iii≫

　

小川節郎

　　　　

1620円

　

駒草出版

　　　　　　　　　　

’１４

　　　　　　　

１

　　　

１

　　　　　　　　　　

素戸ｌ

　　　　　　　　　　

頂

　　　　　　　　　　

ｊドソ

　

１

肩一腰・ひざの慢性痛は

　

IS111ﾐ

　

小林架寿恵(著) i 1296円　日東書院本社

痛みの専門医ペインクリ

　

云ぞz、7”小川節郎(監修)

ニックで治す

　

鴛

　　　　　　　　　　　　　

；

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

；

　　　　　　　　　

ｔ
ビジュアルでわかるトリガー

　

に。,l。･７､，

　

Simeon

　

Niel-Asher

　

5184円

　

緑書房

ポイント治療増補改訂版

　　

F数綸(著),伊藤和憲(監

　　　　　　　　　　　　　

：

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

　　　　　　　　　

：

　　　　　　　　　　　

バ１

　

修)，皆川陽一・斉

　　　　　　　　　　　

－

　　

"．

　

ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

　　　　　　　　　

：

　　　　　　　　　　　

，

　

１-

　　　　　　　　　　

。－

　

゛｜藤真吾(翻訳)

　　　　　

タイトル

　　　　　　　　　

著者

　　　　　

価格

　　　　　　

発行

会報のバックナンバー

　　　　　　　　　　　　　　

１部500円

　　　　

友の会

51～65号

ＦＭ白書2016

　　　　　　

嶮演武芦

　　　　　　　

１部800円

　　　　

友の会

（会報52号別冊）

　　　　　

磯

　　　　　　　　　　　

|

。ｔ

線維筋痛症

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

無料

　　　　　　　

友の会

パンフレット

　　　　　　　　　　

’

　　　　　　　　　　　

圈
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で
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線維筋痛症

　　　　　　　

感4吋･t:7

　　　　　　　　　　　　　　　　　

無料

　　　　　　　

友の会

　　　　　　　　　　　　　

･昌’ゝg苧療養の手引き

　　　　　　　　　　　　　

。9､’

　　　　　　　　　　　　　

j粉y

「もつと知りたい

　　　　　　　　　　

監修:

　　　　

会員:1部無料

　　

友の会

　

線維筋痛症」’’岡寛先生※

　　　　　　　　　　　　　

タイトル

　　　　　　　　　　　　　

価格

　　　　

製作

リハビリ講習会in上大岡

　　　　　　　　　　　　　　

1 500 円　友の会　ニ？,･

2014年４月６日
ヽ

上大岡(神奈川県)で行われた

　　　　　　　　　　　　　　

Ｊ!,ｓ4
レ

リハビリ講習会をまとめたＤＶＤです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

-ﾆｰ‘

笑顔でエクササイズ

　

～心と体のデトックス～

　　　　　　

500円

　

友の会

　

―1-i.iiim

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

---一一一一･一一------------------ふ-

　　

1--一一一一-･一一一一一一‘一‘-一一一●-一一●-

　　

･l●･4‘l-ia

　　

･●●一一
2014年７月19日四谷で行われたリハビリ講習会をまとめた

　　　　　　　　　

ｇ

ＤＶＤです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

″＝″

※ご希望の方は、事務局にご連絡下さい。ご自宅のＤＶＤプレイヤー、

　

パソコンによっては再生できない場合があります。
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ンターネットでの情報発信一

　

友の会では、この会報の他にホームページやメールマガジンなどインターネットを利用した情報

発信をしています。

　　　　　　

登録

　　　　　　　　　　　

内容

　　　　　　　　　　　　　

お問い合わせ

ホームページ

　　　　　

不要

　　　　　

交流会、講演会などのお知らせ

　　　　　　　　

可能
＿

　　

＿__

　　　　　

_＿

ブログ

　　　　　　　　

不要

　　　　　

交流会、講演会などのお知らせ

　　　　　　

不可(発信のみ)

一一

　　　

－－

　　

一一
フェイスブック

　　　　　

必要

　　　　　

交流会、講演会などのお知らせ

　　　　　　

不可(発信のみ)

メールマガジン

　　　　　

必要

　　　　　

交流会、講演会などのお知らせ

　　　　　　

不可(発信のみ)

動図書
本を自宅に配送する貸し出しシステム｢移動図書館｣を行っています。

ただいま、リニューアル中！

※現在予約済みの方にのみ、順次お送りしております。

ゝ－ムペー‘e'゛

　

ホームページでは、フェイスブック・メールマガジン・ブログに掲載しているニュースの他に、友の

会についての情報や活動実績。検索サイトなど多くの情報を載せています。

線維筋痛症友の会

　

●検索

t＿ パソコンで検索する場合

神皐

｢こ司

スマホはこちらが便利です

投稿やご意見、お問い合わせなどはこちらからお願いします。

JFSA

　

線維筋痛症友の会
Japan Fibromyalgia Support Association
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啄万1

　

イベントや交流会等のお知らせに加え、ちょっとしたトピ

ックスや、生活のプチ情報をお届けすることを目指してして

います。

　

登録せず閲覧できるのでこちらもぜひご覧ください。

奉 秦

　　

－一一一－一一一

線結筋痛症友の会公式ブログ

　

●検索

t＿
パソコンで検索する場合

線維筋痛症友の会Facebook

t＿

－検剛

パソコンで検索する場合

k:えになることを

㎜ｗ

　

’●１

　

。,－

目指しています

鍔i;な肩巾二蔽
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スマホはこちらが便利です

Fａｃｅｂｏｏｋ(フェイスブック)

フェイスブックでイベントや交流会等のお知らせをしています。

スマホはこちらが便利です

この画像が目印です
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イベントや交流会等の情報をメールでお知らせする｢メールマガジン｣を配信しています。

【登録する方法(無料)】

①

　

友の会のホームページを開<。

スマホはこちらが便利です

②ご自分のメールアドレスを入れて、「送信」ボタンを押す．

　　　　　　

ご.

　　

I:自r;’‘

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

●.●●･･●●

　

●●

　　　

･●

　

･●

●･1･］

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

._..もぷ１

　　　　

・
JFSA

　　　　　　

＿．‥

和子三

_

ｊ綴

ｙ　　　　　　　　　　　　lllr３･ -･ '゛゛."･' ･ヽ?"｀J4611a゛f.,'･　7゛ xs ゛｀･,･･Ｍ:.･，

0SS読

　

Ｏｇ除]○○○＠○○

.nejp

　　　　　　　　　　　　

“‾‾‘'‾｀‘‾"“"‾‾こ4●'-㎜㎜'a-a" ' ･ ㎜'-'a･■¶･　--

ン刈趾lt２Ｅ

　

介

メールアドレス

　

入れる

③メールマガジンが届<（例↓）

　

f・『JFSA線雄筋痛症友の会ニュース』★交流会in新橋★
From

-

r'

　

〒

　　

－

　　

－
一線維筋痛症友の会

　

●検索

t＿ パソコンで検索する場合

　

:6岩肢三徊IFl

d bVま(?ま･ハ

｢送信ボタン

　　

す

″ＮＰＯ法人線椎筋痛症友の会mae2 0001592167" 〈mailmag(Smae2.co m〉

●JFSA線維筋痛症友の会ニュース●

東京交流会in新橋○月○日(日)〇時～Ｏ時に開催します。

冷たい空気で辛い時です、楽しく話して暖まりましょう。

※メールマガジンが届かない方へ

　

・送信側の操作に関係なく、迷惑メールボックスに入ってしまうことがあります。

　

一度迷惑メールボックスをご確認ください。

　

・携帯メールなどで、パソコン、ウェブサイトからのメールを拒否する設定になっていないか、ご

確認ください(携帯電話を購入したお店などで、設定方法を教えてくれます)。
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※各媒体侍情報発信のみとなって宙1隙す。

あ問い合わせ帥:、「友Ｑ会ホームページJQr∂=S問合せフォーム」孝た侍

E-Mail:

　

jfsa@e-mail.jp

　

までご連絡ください。

冒

罷

｜

｜
｜

［ ［
｜



"^ / "'l'"'_^. '||||l"ill|lll11 l| |||l 11IIIII"MI|I||I■ ぷll ill

◆2019年了月１日から、本部事務局の電話番号が変わりました

の電三

応

　

。：

　

日１０

　

が１６

　

まで

時間外や電話に出られない時、電源が切ってある時は後日お掛け直し下さい。

メールが使える方は下記のメールをご利用ください。

会貝の皆様のご理解・ご協力をよろしくお願いいたします。

※タールアドレスjfsa@e-mail.jp

　　　　　　　　　　　　　

(携帯電話のメール受信設定にご注意ください)

(パソコン・スマートフォンからは、ホームページのお問い合わせフォームもご利用可能です)

～寄付のお願い～

　

会費振込時に足して、あるいは別個で寄付してくださっている皆様本当にありが

とうございます。

　

友の会は皆様の会費、寄付、支援医師の会費から成り立っています。

ｔ

　

皆様には、無理のない範囲で、もしよろしければ少しずつ寄付を寄せてくださると助

かります。

jｻhl

1

　

年1回、会費振込用紙をお送りしていますので、少し足してお振り込みいただくのが簡単です。

他にも以下の口座がありますのでよろしくお願いいたします。公表はしませんが、お名前を必ず記

載してください。

　

みんなで少しずつできることを増やせる会になれたらよいなと思います。

ゆうちよ銀行総合口座

　

記号18150番号44503121「センイキンツウショウトモノカイ」

　

※口座番号が変更になりました。ご注意ください（４３ページ参照）

25
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～宙問い合わせ時Ｑお願い～

　

事務局・支部それぞれに対応できる時間帯が異なります。事務局・支部長はそれぞれ仕事があ

り、家庭もあり、病気でもあり、そういった状況の中ボランティアで努力しています。皆様もできるだ

け以下の事にご協力ください。

　

・電話：つながらない時、留守番電話の時⇒メッセージは入れず、

　　　　　　

改めてお電話ください。

　　　　　　

※支部長個人の携帯に相談の連絡はご遠慮ください。

　　　　　　

※早朝や夜間・休日はつながりません。ご了承ください。

　

対応時間:平日10時～16時まで

※関西支部は原則として火曜日一木曜日の15時～18時に、

　

池田市民活動エンジン｢トアエル｣にて電話対応しています。

メール：事務局一一ifsa@e-mail.jp

　　　　

支部---それぞれのメールアドレスをご利用<ださい。

会員の皆様はよく理解してくださっているので、念のため確認の意味で

掲載しました。お互いに配慮しつつ長く活動できるようご協力<ださいね。

ご協力

よろしく

お願いします
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家族で災害に備えた話し合いをしておきましょう。少なくとも

連絡方法、避難場所、安否確認の方法は決めておきましょう。

○家の中の防災対策

　

・窓ガラスに、飛散防止用フィルムを貼りましょう。

q

7｀ヽ

ｑ

外

　

一重いものは、棚の下に入れ、高い所にはなるべく置かないようにしましょう。

　

・ドアの前や通路には、倒れやすいものは置かないようにしましょう。

　

・戸棚の扉は、物が飛び出さないように、留め金具など付けておきましょう。

　

・背の高い家具は、配置を考え、固定しましょう。

　

・お布団の周り、特に枕の周りにはなるべく背の高い家具は置かないようにしましょう

○避難用具

　

・玄関など避難ロに、非常持出品袋を用意しておきましょう。すぐに必要なもの(懐中電灯、予備

　

の電池、携帯ラジオ、マスクなど)、応急医療品(ばんそうこう、消毒薬、処方薬とお薬手帳など)、

　

貴重品(現金、健康保険証、免許証、預金通帳など)の持ち出し方法を事前に検討しておきま

　

しよう。

･枕元や身近に、スリッパや軍手を用意しておきましよう。（飛散したガ

ラス片などで歩けなくなることがあるため）。

【安否情報収集の手段】

　

○災害用伝言ダイヤル‥・[171]

　

固定電話を使って被災地の方の安否確認を行う『声の伝言板』です。

【録音方法】

【再生方法】 匝j]＝嘔ﾄ=･記と同じ番号

　

巨ﾄ=恒Ξj

○災害用伝言板‥・[web171]

　

インターネットを使い被災地の方の安否確認を行う『ｗeb伝言板』です。

s://www.web171’ ⇒　災地の方の電話　　⇒説明に従い原憂2筆画

＊毎月１日、15日には、災害用伝言ダイヤルと災害用伝言板を体験利用することができます。

27

スマホはこちらが便利です

匝和匝固定電話・番斗蒔ﾄ＝，音開始（３０秒la内）回1

災害への備え
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【地震と火災】

　

大きな地震の後には火災が起こりやすいです。

ガスや電気は自動的に止まる仕組みになっています。しかし、使っていたガス・電化

製品の火が止まったからと、そのまま火元などを確認せず避難した場合、ライフライ

ンの復旧と共に傷ついたコードやガス管類が火災の原因になることもあります。

＜停電・ガス、水が不通になったら元を閉めましよう＞

　

被害の大きい地震の場合、避難所へ避難する、自宅にとどまるに関わらず、―且

　

すべてのライフラインを停めて身の周り、自宅周辺の安全を確認しましょう。

　

ラジオや防災無線、町内会や自治会からの情報提供をチェックして、自宅周囲の安

　

全に気を配りましよう。

＜復旧の方法を事前に確認しておきましょう＞

　

一度停電になると、それに伴って様々な機器が使えなくなります。

　

安全が確認でき、復旧するときに困らないように、普段から停電の際の対処方法を

　

確認しておきましよう。(水洗トイレ、エアコン等のタイマー、冷蔵庫など)。

＜大規模な火災が起きたら、広域避難地域を利用しましょう＞

　

火災が広がった場合、行政区の指定している広域避難地域(大きな緑地帯が多い)

　

がやはり安全です。いざという時、何とかしてそこまでがんばって逃げられるような方

　

法を普段から考えておきましよう。

　

小さな火災が重なると空気の温度が上がり、渦状の大火災となります(火災旋風)。

　

天まで昇るような火渦に巻き込まれないよう、避難地指定されている広い緑地帯など

　

へ向かいましよう。日頃から場所を確認し、道が混むという前提で必要最低限の荷物

　

を持ち行動しましよう。また、非常時においても、お薬(必要なものを多めに)やお薬手

　

帳などを忘れず持ち出せるように工夫をしましよう。

　

地震の時間帯によっては一人での避難になるかもしれません。日頃から家族と避難

　

場所のどこで会うか決めておきましょう。大きな公園などが広域避難場所に指定され

　

ていることが多いので、平時に一度お出かけしてみるのも気持ちに余裕ができ良い

　

かもしれません。

　

ご近所に自分の存在を知っていただくのも大事なことです。

　

在宅避難になったときも、そのことを、周囲から気にかけてもらえるよう工夫をしてみ

　

るのも一つだと思います
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報６５号発行後の主な出来事
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:ゴ|雷ぷゴ回答窯言畿･

　　

☆

1

一一
;;;;;|畿昌;回ご恋ご士

一一一一一一
〕

｡_

　　　　　　　　　　　

＿
益器Ｎ:鸚言言雪仏

－

1

　　　

9月27日|本部総会を開催しました｡(東京都ビジョンセンター田町)

|
一一一一ぺ配に:窯雲昌訟

でピア相談を担当しました。

　　　　　　　　　

‾‾‾

　　　　　　

一一一一一一一一

　　　　　　　　　　　　　　

一一一一一一一一一一
〇応対:昌;昌ごま雲駿:［録に参加しぢ牛

　

コゴオゴ2″言ここに]「発表をしました

；

　　　　　　　

ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

；
卜㎜㎜･閥㎜l-四㎜四ﾐﾐwﾐ4ﾐ㎜四㎜m

　　　　　

㎜･四㎜㎜四--㎜㎜4
よ器;|畿ぶ鎌器⊇言畿参加しました。

　　　　　　　　　　　

｜

一一

　

雷に1謳まこ屋ｍ昌昂･

ﾚ尚尚〕ま貫昌なぽ7昌

会)

　　　

‾‾‾‾･

／

k--●一一

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

___

　　　　　

_-4
1

　　

11月16日|宮城県患者家族一団体連絡協議会(ＭＰＣ)主催の石巻保健所管轄医療講演会に

　　　

｜

　

11月25日

::a

i

?;:;Wlj;ﾐ;

ンターでピア相談を担当しました。

○ぶ;ご繋ぶ⊇コ:蒜応

。。

ト雪に言７回畿こぷﾆ芯ここ謡

－。

｜

　

12月6日

　

急雷昌ご協議会)幹事会(web開催)に参加しました

○ぶ⑤欝昌:ご昌ま惣吃語ご蕊箭ド
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事務局便り

◆理事会を開催しました◆

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

【２０２０年９月26日～２７日】

　

今回の理事会は、総会の準備とまとめが中心でした。コロナ禍の影響で総会自体が延期にな

り、なかなか顔を合わせる機会を持てない中での活動ですので、作業は色々と大変でしたが、会

員皆さんとつながっているという実感が持てて充実した２日間になりました。

　

私たちが日々向き合っている痛みや疲労、その他のやっかいな症状は、「見えない障害」なの

で、周りの理解が得られず辛い思いをしている当事者・家族の方がたくさんいらっしゃいます。友

の会としてそのあたりの課題に対して何ができるか、という事も議題にのぼりました。

◆エーザイ㈱の皆様と意見交換会◆

【２０２０年９月２７日・総会/交流会後】

写真提供:エーザイ㈱様

　

総会の後の短い時間を利用して、㈱エーザイ様の社内研修の一環として、お薬の開発や販売

に携わっておられる社員の皆様から質問を頂き、私たちがそれに応えて当事者・患者の実感や体

験をお話しする、という意見交換会の機会をもちました。

　

(皆さんからの質問を受け、私たちがお話ししたことの一例)。

☆自分たちが、どのような経緯で線維筋痛症と診断されたか、診断当初と現在との変化
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☆お薬の副作用と、効き目のバランスをとるのに苦労しているという話

☆普段の生活の様子(どのようなことに不自由しているか)

☆経済的な悩みのこと(薬を飲み続けることで、経済的にもたいへんである。色々な治療を試さざ

るを得ないので、お金がかさむ)。

‥・などなど。話はつきませんでした。顧問の岡先生にも同席して頂き、私たちの体験を医学的に

解釈するとどうなるか、というお話をして頂き、双方の学びが深まりました。

　

感染防止対策で会場に来られたのは数人でしたが、エーザイ(株)社内からリモート参加の方も

多<いらっしゃいました。｢開発や営業の仕事をしていると、普段患者さんたちと直接対話できる機

会が少ないので、とても勉強になった｣と、とても喜んで頂けました。自分たちの経験が役に立って

うれしいひとときでした。

◆日本疲労学会・学術集会で出展◆

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

【2020年11月７日～8日】

　

普段からご協力頂いているCFS支援ネットワークさんにお声がけ

頂き、今年も神戸で開かれた慢性疲労学会に共同で患者会ブース

を出しました。Ｗｅｂと会場での二元開催ということで、神戸理化学研

究所内の会場では感染拡大防止のための様々な対策が取られてい

ました。

　

線維筋痛症(FM)も、慢性疲労症候群/筋痛性脳脊髄炎(CFS/ME)

も、診断・治療に関わってくれる医療機関が患者数に対して少なすぎ

ることが、私たち患者の生きづらさ、症状の悪化や社会的孤立に直

結しています。

　

どの地域に住んでいても、適切な診断がされ、治療が受けられる

体制を求めていくにはどうしたらよいか、それぞれの患者会で取り組

んでいることを交流して充実した学びの時間になりました。

｢患者さんに渡したい｣と友の

会の会報や、『療養の手引き』

を持ち帰ってくださった先生もおられました。

-
Ｌよ吟警づ・

‘｀？¨溥“

　

－

　

ｔ･二巴?ごニ………
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1饅闘

　

＊

皆様、本年もどうぞよろしくお願いいたします。

　

寒中となり厳しい寒さが続いていますが、皆様いかがお過しです

か？新型コロナウイルス感染症はなかなか終息が見えませんが、

マスク着用、手洗い、消毒、室内の換気など、一人一人が感染予防

に努めて行きましょう。インフルエンザや風邪などにも気をつけて、

この冬を乗り切りましょう。(北海道支部久保田妙子)

兪

　　

・

・

　

．

・

　　　　　　　　　

、ﾉ

①北海道支部交流会の中止について

　　

2020年10月30日に、北海道難病センター３階大会議室において、｢北海道支部交流会｣

　

を開催する予定でしたが、札幌市内で新型コロナウイルス感染者が急増したので、やむなく中

　

止とさせていただきました。急進中止したため、出席予定だった会員さんには、ご迷惑をおかけ

　

しました。大変申し訳ありませんでした。

①｢Zoomで加藤先生と患者学in北海道｣に参加しました

　　

2020年12月15日(火)13時～15時、(―財)北海道難病連主催で、市民公開講座『患者

　

学』医療講演会がオンラインで開催されたので参加しました。内容につきましては、①｢ウィズ＝1

　

ロナ時代の患者学｣を慶唐義塾大学医療看護学部教授加藤員三先生、②｢メディアの｢中の

　

人｣が語る情報リテラシー｣を北海道新聞くらし報道部記者末角仁さんが講演しました。

　　

加藤先生からは、コロナはまだしばらく終息しないだろうから、コロナ感染があることを前提に

　

生活することが必要。ウィズコロナ時代の患者学は、

　

①感染しないために何が出来るのか？三密を避ける。マスクをする。(密集時は不織布、密集

　　

度が少ない場所では布マスク、散歩等人と接触しない時はマスクを外しても良い)。手洗い。

　

②感染しても重症化しないために何が出来るのか？免疫力を高めておく。(歩行やスクワット

　　

などで筋肉を維持する。野菜・穀物(未精製)・食物繊維を摂りバランスの良い食事を)。糖尿

　　

病や高血圧などの基礎疾患をコントロールする。ストレスをためない。睡眠をしっかりとる。

　

※以下の③と④については、三つのグループに分かれて話し合いました。

　

③コロナ禍で何を失い、補うためどうしたか？友人や患者会・介護施設や病院にいる家族との

　　

交流が出来なくなった。補うため1こＺｏｏｍやＬＩＮＥなど新しいツールを使い、オンラインで交

　　

流や飲み会が出来た。オンラインシステムと対面を上手に組み合わせたら良いのでは。

　

④得られたことは？あなたにとってコロナが流行したことの意味は？コロナ以前の普通に旅

　　

行し、働き、人と交流が出来た生活は、とても幸せなことだったと気づいた。

　　

※情報リテラシーとは？感染情報等のニュースを見て必要な情報を精査し自分で判断する事。
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新型コロナウイルスの脅威に始まった2020年も、寒さが増してきて新型コロナとともに

インフルエンザにも備えなければならない状況となっております。皆さんも３密を避け、少

しでも感染を防ぐ努力が必要です。そのため医療講演会・交流会などはほとんど開催できず、

東北支部では何も開催できておりません。この点大変心苦し＜思

っております。

　

東北でも新型コロナ、インフルエンザ等々の冬の各種感染症に

会員の皆様も気の休まらない日々だと思います。東北支部でも今

の状況ではまだ予定が立てられない事をご理解くださいますよう

お願いいたします。

琴゛

・t

｀今

4｡v

ｌ

r’

　

皿輯

　

弊皿

C．SさんからＱ宙手紙

短い入院を終え、無事に退院しました。

電話で話して、様々な問題も見え隠れしました。それでも、進むしかありませんね。

私は相変わらずな日々に戻り、当たり前の有り難さを感じているところです。

私も40歳を過ぎて、以前見た言葉にハッとさせられるようになりました。まだ30歳、前

に見た時は、あまり心に響くものではありませんでした。

もう

　

あの時にはもどれないから

失敗も後悔も

いつか懐かしい思いに

ぬりかえられていくのでしょうね

　　　　　　　

(PHP 1985年8月号より)

　　

●

４

／

､,４

この言葉は今の私には、心を埋めてくれるように思います。

マイナスだった思い達も、振り返ると愛でられるように、慈しむようになってくれるので

すね。過去に味わった苦痛とは違うものになっています。

今日の痛みも、明日は懐かしい思い出です。

あの頃があり、今、前向きでいられる気がします。乗り越えてきたのですから。

父が亡くなり、５ヶ月が過ぎました。喪失感もなくなりつつあります。
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時間が解決してくれる、よ＜耳にしますが、本当ですね。

一歩ずつ、歩き続けます。私の心は元気です。

　

東北支部からのお願い

　

東北支部では皆さんからのメールや郵便でのお便りなどをお待ちしております。そうい

った形での何らかの交流をと願っておりますのでよろしくお願いします。なお編集で文言

の修正などがありうることはご理解＜ださい。

－四Ｉ

ﾄﾞぶJ吻函轟訟ﾔT

鳴子峡

　　

(東北支部連絡先)

○東北支部メールアドレス・・・

　

tohokufmiyahoo. co.jp

O東北支部事務局

　

山田章子

　

TEL :　　　　　　　　　※本部事務局と兼用

　

FAX :　　　　　　　＿

東北支部山田章子
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１

１

１

ず

１

関西支部尾下葉子）

☆“オンラインでながら交流会”練習会報告

　

関西支部では、｢みんなが気軽にお話できる場をつくりたい｣と、支部の事

務局として利用している｢市民活動エンジントアエル(大阪府池田市)にて、定

例の交流会を開催していましたが、今は新型コロナウイルス感染症拡大防止

のために、開催をお休みしています。

　

このような状況下でも患者・家族の皆さんが交流できる機会の選択肢を増

やしたいので、秋から｢オンライン｣での交流会の練習をはじめました。(９月１

８日、１１月２０日の２回開催)

　

今までの参加者に加え、全国から参加の申し込みがあり、毎回IO名程度

の集まりでした。簡単な自己紹介の後、｢お互いに聞きたいこと｣を持ち寄って

体験談の交流ができました。｢はじめて同病の方とお話ができて本当にうれし

かった｣｢自分と同じようなことを悩んでいる人の工夫が自分の参考になった｣

と後日メールで感想を頂きました。

　

お互いの経験を交流しあうにはちょうど良い人数で毎回楽しく過ごすことが

一方、通信不良の時の対応など、不慣れでうまくいかないことも色々あり、ス

ムーズな開催のためにはもう少し練習や検討が必要だとも思いました。

　

今年度の練習会はこれで終了ですが、コロナ禍が長期化し、オンラインイベ

ントの需要が高まるなか、よりよい開催方法を皆で模索していきたいと思いま

す。ご参加頂いたみなさま、ありがとうございました。

☆現在の活動に つして

　

現在、支部事務局のある大阪府をはじめ、近畿地域でも

新型コロナウイルス感染症流行終息の目途がたちません。

　

姫路交流会をはじめ、今年秋予定していた行事は概ね中

止とさせて頂き、年度内の行事も見送りの予定です。

　

しばらくはこの状況が続くかと予想されますが、状況が

落ち着き次第、また皆さんが顔をあわせて集まれる場所を

つくりたいと思います。

　

なお「いけだ市民活動エンジン・トアエル」での活動は

通常通り続けているので電話はつながります。火曜日・木

曜日午後が活動日です。

１

寸

ト

寸

１

寸
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☆兵庫・姫路交流会のこと

　

今年11月18日の姫路交流会は、ちょうど新型コロナウイルス感染症

が兵庫県でも増加傾向にある時期で、やむなく中止としました。

　

５月、１１月の第３週の水曜日に、唯―定例で開催できている交流会ですので、春に見送ってい

た今年度の団体登録の手続きや今後の相談をするために会場に足を運び、そこで職員さんと少し

お話しができました。

　

｢皆さんいつも、緊張した表情で来られても、帰りは笑顔で帰っていかれる。やはりこのような分

かち合いのできる場は大事だと思う。これからも応援したいのでぜひ来年も利用してくださいね｣と

嬉しい励ましをいただきました。半年後のことですので、感染者の状況などは分かりませんが、姫

路交流会は会場になる機能訓練室が広いので、人数を制限した上で開催予定としたいと思います。

　

状況をみて中止になる可能性がありますので、必ず事前申し込みをしていただき、連絡先をお

知らせください。

　

(次回予定)

会場:｢東保健福祉サービスセンター｣(姫路市御国野町御着283番地15)

定亘ＩＯ名

参加費:５００円。

(付添の方は無料。※交流会の運営費をご支援ください)。

　　　

感染防止対策の一環として、姫路交流会は申込が必要です。

　　　　　

定員（１０名）になり參した弓締切とさせて頂き参寸。

関西支都（下の囲みの連絡先）まで、以下の事項をお知らせの上お申し込みください。

　　　　　

１、お名前２、中止等の連絡が可能な電話番号３、参加人数

　　　　　　

（お問い合わせやご相談など・・・関西支部連絡先はこちら！）

○関西支部事務局メールアドレス・・・

　

kansaifms@yahoo.co.jp

Oいけだ市民活動エンジン/トアエル

　

事務代行電話

　　　　　　　　　　　　　

※地域の複数の団体が、共同で借りている電話番号です。

TEL :　072-752-4334　　FAX :　072-750-5125　＊10:00～17:00（日祝・月曜日は休館）

　

(線維筋痛症友の会の活動日は原則火・木午後です。会議や行事等の関係でお休みする

ことがよくありますので、トアエル事務局に適宜ご確認ください)
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「つぶて浦」の鳥居Ｗさん

　　　　

ｌ
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地元の名所ですが、友達に教えてもらって１

１連れて行ってもらうまで、知りませんでした。

！昔、伊勢の神々が力比べに対岸である知多Ｉ

Ｉ半島に向かって岩石の遠投を競い、その時ｌ

に届いた岩がっぶて浦になったという民話｜

が残っています。伊勢神宮の遥拝所として

　　　　

親しまれているそうです。

色々作ってみました:Ｋさん
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ティッシュケース:ＭＨさん

★

・

　

｜

生の白樺の木で作りました！:Ｋさん

携帯電話(スマホ・ガラケー)の

写真もＯＫ！

※素敵なお写真、作品をありがとうございました。

･:………★ヽ万写真投稿・手作り作品募集について

＜写真を投稿する方法＞

　

メール:jfsa@e-mail.jp

　

郵送:〒980-0014仙台市青葉区本町１丁目9-28-304線維筋痛症友の会

　

写真のコメント:10文字前後。必要なし、またはお任せ、などお知らせください。

∠1掲載できないもの

　

・オリジナルでないもの(例:誰かが撮影したものを許可な<応募)。

　

・キャラクターや有名人など、商標権や肖像権があるもの。

　

・宣伝になるもの。

　

・他者が見て不快と感じるものなど。

※ご応募いただいたもの全てを掲載できない場合もありますので、

　

予めご了承ください。

＜手作り作品をお送りいただくには＞

　

寄付していただいた方に何か記念の品を、気持ちだけでも、と思うのですが、その品を皆様から

お寄せいただけたらみんなで活動できる本来の友の会の理想に近づけると考えました。

　

皆様の趣味や特技、「こんなことができるんだけど」という作品を提供していただけませんか。
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ｗ封筒で郵送できるもの

　

(厚みが２ｃｍまでで、割合軽いもの)

･yf廉価であって心の込もっているものなら何でも

ｗ布、紙、毛糸などの手芸作品や、自作のポストカードやアート作品など

　

※すでに多数の素敵な作品をお寄せいただいています。

　　

随時募集していますので、よろしくお願いします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ご応募お待ち

わたしの工夫‥・生活編

(簡単！安眠ヴヽｙス)

しています！

-

(投稿者:Ｍ.Ｙさん)

　

寝る時に首もとが冷たいと、身体の痛みが増し、ただで

さえ眠れないのに、余計に眠りに入りにくくなります。

　

そこではさみーつで簡単にできて、首回りの保温ができ

るグッズを市販のひざ掛けをリメイクして作ってみました。

(材料と作り方)

　

私は某スーパーで購入したひざ掛けを利用しました。

ひざ掛けを４つに折ってからはさみを入れると、スムー

ズに真ん中に穴が空けられます。これだけだと首が締ま

った感じで使いにくいので、－か所に切り込みを入れる

と着脱がしやすくなります。切った後は切りっぱなしでも

いいし、軽<まつり縫いしたり、ボンドで止めたりするのも

いいと思います。

　

(使い方の例)

左のイラストの要領で、出来上がった布を枕の上に敷き、

切り込みから頭を出して使う感じです。頭の下に布が来るようにして。

多少寝相が悪くても融通がきくようにするのもいいし、しっかり肩を保

護できるように肩をくるむよう後ろに折ってもいいと思います
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旨’･

≪皆様の声を募集します≫

【募集内容】

　

・闘病生活の中で思うことや、ご意見

　

・体験記・闘病記

を･

‘●Ｗ●
4-^

よさ:i1

料理

Ｑ

１

お裁縫 体験談

　

等

セルフマネジメントプログラムや各医療講演会や交流会に参加された感想やご要望

イラスト、写真、川柳・短歌、手作りの作品

他の皆さんにもお知らせしたいこと

【応募方法】

　

・メールまたは郵送。原稿の長さは問いません。

　

・友の会用のオリジナルに限ります。

　

一会員番号、お名前を明記して下さい（

　　

は

　

べて

　　

にかしま

　

）。

【掲載について】

　

・採用の可否は事務局で審査をしています。

　

・多少の編集をご了承いただきます。

　

。｢匿名希望｣の方を除いて、イニシャルでの掲載になります。

＜例えば‥・｢みなさまの生活の工夫｣を教えてください＞

･出来ないことが出来るようになった。

・自分が使っている補助器具の紹介。

一時短、体力節減のための家事の工夫

・気分転換に役立つゲームや、軽い運動

　　　

あなたの工夫が

誰かの役に立つかもしれません

…‥などありましたら、ぜひお知らせ下さい。

　　　

”゛

＊・

－

・

ゝJW

　

S
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会員更新について(年会費振込、住所変更など)

～zozo年度の年会費振込につい･こ～

　　

※３月３１日までに振り込みをお願いしま寸！

2019年度から、事務手続きの簡素化などを図るため、年度会費(4月から3月まで)になりました。

今回は4月発行の64号に2020年度の振込用紙を同封しておりますので、そちらを利用して今年

度の振込をよろしくお願いします。用紙の再発行もできますので、ご希望の方はお知らせくださ

い。友の会の活動は皆様の会費に支えられております。納入をよろしくお願いいたします。

○会員の皆様には、これからも年度初めの会報に振込用紙を同封しますので振込をよろしくお願

いします。

○年会費振込用紙の紛失に注意していただき、控えを必ず保管して頂きますようお願いします。

○年会費振込口座のご案内(振込用紙を紛失し直接振り込む場合、ゆうちよダイレクト利用の場

合など)

※ゆうちよ銀行振替口座:口座記号番号00280-6-76011

　

口座名義線維筋痛症友の会

※ゆうちよ銀行総合口座:記号18150番号44503121口座加入者名線維筋痛症友の会

*＊＊＊＊総合口座へお振り込み時のお願いです。＊＊＊＊＊＊

　

①本人名義の口座からお振り込みください。

　

②ゆうちよ銀行以外の他金融機関から振込む際は、次の内容を指定して下さい。

　　

【店名】八一八(読みハチイチハチ)【店番】818

　　

【預金種目】普通預金【口座番号】4450312(※7桁となります)

　

③お振り込み後、メールかお電話で振り込んだ旨をお知らせください。

○ご質問等がありましたら、ホームページの｢お問い合わせ｣や、事務局メール｣fsa@e-mail｣p

　

または電話･

　　　　　　

(担当久保田)までお問い合わせください。
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～会員種別について～

　　

年会費納入の際会員種別を変更することができます。会員種別を変更される際は、郵便振

　

替用紙にその旨お書き添え頂き、年会費を納入してください。(｢正会員に変更希望｣｢一般会員

　

に変更希望｣など。また、総会の出欠ハガキでも変更できます。お申し出がない限りは、入会時

　

の会員種別が継続されます。

　　

【会員種別の違い一覧】

会員の種別

　

｜

　　

年会費

　　

｜

　

総会の出席

　　

議決権

　

会報等の送付

　

正会員

　　　　　

3000円

　　　　　　

可

　　　　　

あり

　　　　　

あり

　

一般会員

　

1

　　　

3000円

　　　　　　

可

　　　

｜

　　

なし

　　

｜

　　

あり

　

法人会員

　

｜

　

一口10.000円

　

｜

　　　

可

　　　　　

なし

　　　　　

あり

'正会員‥‥‥‥‥‥年会費

　

3'000円

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

二４;

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

･丿心F¶(痛みに苦しむ方、線維筋痛症の方とその家族の方は

　　　　　　　　　　　　　　　

）……ダ

　

なるべく正会員でお願いします。)

’一般会員‥‥‥‥‥年会費

　

3,000円

　　　　　　　　　　　　

皿

(議決権はありませんが、お届けする情報等は正会員と同じです。)

・法人会員・・・●●●●●●●㎜□

　

10,000円

　

※規約の詳細は、｢線維筋痛症友の会JFSA｣ホームページの｢入会案内｣をご覧下さい。

　　

(http://ｗｗｗ.jfsa.ｏr.jp/pageO1OO.html)

　　

入会の際は、ご連絡をいただいた後、パンフレット、振り込み用紙をお送りします。

～住所変更について～
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転居される場合は、住所変更先を事務局に必ずお知らせください。



～会費免除につい・こ～

　

東日本大震災の際、被災地域にお住まいの方の会費について、３年間の免除措置をとって

きました。しかしその後も地震・豪雨などの災害が各地で相次いでおります。

　

理事会で協議の上、災害発生の際、該当の都道府県の方を中心にお申し出により原則とし

て３年間の免除措置をとっております。お困りの際は遠慮なくお知らせください。

　

“被災状況”は各々の環境によって違います。以下のお知らせに該当する地域以外の方にも

必要な方には免除措置をとらせて頂きますので、是非ご相談ください。

｢令和2(2020)年７月豪雨災害｣で被災されました、熊本県、大分県、福岡県、岐阜県他各

地の会員の皆様の会費につきまして、お申し出により３年間の免除措置をとらせていただき

ます。一日も早い復興を心から願っています。

｢令和元(2019)年台風第19号災害｣｢令和元(2019)年８月豪雨災害｣で被災されました、千

葉県、福島県、宮城県、長野県、佐賀県他各地の会員の皆様の会費につきまして、お申し出

により３年間の免除措置をとらせていただきます。一日も早い復興を心から願っています。

｢大阪府北部地震｣｢平成30年(2018年)７月豪雨災害(西日本)｣｢平成30年(2018年)北

海道胆振東部地震｣｢平成29年７月５日からの大雨災害｣で被災されました、広島県、岡山

県、愛媛県他西日本各地、北海道の会員の皆様の会費につきまして、お申し出により３年間

の免除措置をとらせていただきます。

｢平成28年(2016年)熊本地震｣で被災されました熊本県、大分県の会員の皆様の会費につ

きましては、３年間の免除措置を終了いたしました。しかし、必要な方には免除措置を延長し

ます。事務局までご相談ください。

免除措置の延長については、お気軽に

電話で友の会事務局にご相談くださ

い。(tel:r

　　　　　　

）
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発足年月日

　　　　　

友の会発足:平成14年10月１日ＮＰＯ法人成立:平成16年10月18日

　

役員

　　　　　　　

理事長山田章子

顧問

　　　

特別アドバイザー一般財団法人難病治療研究振興財団理事長西岡久寿樹先生

　　　　　　

フジ虎ノ門こどもセンター長横浜市立大学医学部小児科名誉教授横田俊平先生

　　　　　　

長野県厚生連篠ノ井総合病院顧問浦野房三先生

　　　　　　

桑名市総合医療センター桑名東医療センター顧問

　

松本美冨士先生

　　　　　　

医療法人財団順和会山王病院心療内科部長

　

国際医療福祉大学教授村上正人先生

　　　　　　

東京八重洲クリニック東京医科大学八王子医療センター兼任教授

　　　　　　　　　　　　　　　　

岡寛先生

　　　　　　

福岡ゆたか中央病院

　

中塚敬輔先生

　　　　　　

熊本リウマチ内科

　　　

坂田研明先生

東北支部

　　

宗像靖彦クリニック

　　

宗像靖彦先生

顧問

　　　

白沢整形外科医院

　　　

白渾柴嗣先生

関西支部

　

行岡病院院長

　　　　

行岡正雄先生

顧問

　　　

行岡病院早石病院整形外科疼痛医療センター長

　

三木健司先生

お礼とお願い Tl
･寄付を頂いた会員の皆様にお礼申し上げます。

　

日ごろからのお手紙にもお一人ずつお返事を書きたいのですが、時間的にも余裕がな<申し訳な

　

く思っております。この場をお借りして、皆様に心からお礼を申し上げます。

･この会報は会員のボランティアによって、作成一編集作業をしていただいています。

多くの時間・手間を提供してくださり感謝申し上げます。

･日頃から診療にご協力くださっている医療機関に。法人会員納入のお願いを同封しておりま

す。今後ともご支援のほどよろしくお願い申し上げます。

　

2019年度にご支援いただいた法人会員名を友の会のホームページにて公開しておりま

す。公開を希望されない医療機関や、掲載内容に訂正などありましたらお手数ですが事務

局までお知らせください。

　

．｢災害に見舞われた地域のために自分達にできることはないだろうか｣という声をよく頂きます。

こちらからの提案として、義援金の振り込み先は今後も巻末に掲載させていただきます。

　

災害が‘非日常'ではなくなってきている感のあるこのごろ。お互いに支えあい、気遣いあえる方

策のアイデアや体験談等ありましたらぜひお寄せください。
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＜災書への義援金・寄付先一覧＞

皆様のご協力をよろしくお願いします。

令和２年7月豪雨災害義援金（受付期間:2021年３月31日まで）

　

・ゆうちよ銀行

　

口座記号番号

　　

00110-8-588189

　　　　　　　　

口座加入者名

　　

日赤令和２年７月豪雨災害義援金

令和元年台風第19号災害義援金(受付期間:2021年３月31日まで)

　

・ゆうちよ銀行

　

口座記号番号

　　

00190-8-515005

　　　　　　　　

口座加入者名

　　

日赤令和元年台風第19号災害義援金

平成３０年７月豪雨災害義援金(受付期間:2021年６月30日まで)

　

・ゆうちよ銀行

　

口座記号番号

　　

00130-8-635289

　　　　　　　　

口座加入者名

　　

日赤平成３０年７月豪雨災害義援金

6

μ゛｀S

ｎ

平成２９年７月５日からの大雨災害義援金(受付期間:2021年３月31日まで)

　

・ゆうちよ銀行

　

口座記号番号

　　

00190-2-696842

　　　　　　　　

口座加入者名

　　

日赤平成29年７月大雨災害義援金

平成２８年熊本地震災害義援金(受付期間:2021年３月31日まで)

　

・ゆうちよ銀行

　

口座記号番号

　　

00130-4-265072

　　　　　　　　

口座加入者名

　　

日赤平成28年熊本地震災害義援金

東日本大震災義援金(受付期間:2021年３月31日まで)

　

・ゆうちよ銀行

　

口座記号番号

　　

00140-8-507

　　　　　　　　

口座加入者名

　　

日本赤十字社東日本大震災義援金
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※口座名義はいずれも｢日本赤十字社(ニホンセキジュウジシヤ)｣

※他銀行からも送金できます。

検索ワード例゛１日本赤十字社

【医療機関リスト】

国内義援金・海外救援金への寄付｜

2020年夏号(65号)の訂正

【医療機関リスト】 2020年夏号の訂正

NO

　　　　　　　　　　

病院名

　　　　　　　　

郵便番号＆住所

　　　　　

電話番号

　　　　

医師名

新規

　

こころと痛みクリニック

　　　　

;;;J7;j;でlj

l

;i:1市

044-738-2232 Dr長田賢一

　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｸﾚｱﾎｰﾑｽﾞ小杉IF

　　　

千葉県千葉リハビリテージョ

　

〒266-0005

新規

　

ンセンターリハビリテージョ

　

千葉県千葉市緑区誉田町1-

　

043-291-1831

　

Dr.菊地尚久

　　　

ン科

　　　　　　　　　　　　　

45-2

　　　　　　　　　　　　　　　　　

〒100-0013

　　　　　　　　　　　　　　　　

Dr.西岡久寿樹

変更

　

医療法人虎の門会霞ヶ関

　

東京都千代田区霞が関1-4-1

　

診療ネットワー

　

Ｄr.横田俊平

46

　　　

アーバンクリニック

　　　　　

日土地ピルIF

　　　　　　　　

ク

　　　　　　

Ｄr.長田賢一

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｄr.山野嘉久

ﾌ:除

　

仙台画像検診クリニック

　　　

=r 980-0022区五橋2-1-25　　022-211-9377　Dr.佐藤由紀夫

削除

　

東京都立大塚病院リウマチ

　

〒17（ト8476

　　　　　　　　　　　　　　　　

Dr.小笠原孝

52

　

膠原病科・ペインクリニック

　　

東京都豊島区南大塚2-8-1

　　

03-3941-3211

　

Dr.小林みどり

削除

　

町田市民病院リウマチ科・

　

〒193-0023

56

　

アレルギー科

　　　　　　　

東京都町田市旭町2-15-41

　

042-722-2230

　

Dr.緋田めぐみ

削除

　

アザブ循環器・内科クリニッ

　

〒106-0046

70

　

ク

　　　　　　　　　　　　

東京都港区元麻布3-4-8

　　

03-541 1 -0405　Dr.川田裕人

　　　

帝京大学ちぱ総合医療セン

　

〒299-0111

変更

　

ター・ペインセンター

　　　　　

千葉県市原市姉崎3426-3

　　

0436-62-1211（要紹介状･

76

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

電話予約:月曜日）

　　　

※診察曜日変更

　　　　　　　　　　　　　　　　　

〒260-0854

　

千葉県千葉市

　　　

越川内科医院内科,リウマ

　

中央区長洲1-29-3

変更

　

チ科※2021年春まで仮設

　

※仮設診療所住所

　　　　　　

043-222-3468

　

Dr.大石嘉則

78

　　　

診療所で診察

　　　　　　　

〒260-0831千葉県千葉市中

　　　　　　　　　

（16時以降）

　　　　　　　　　　　　　　　　　

央区港町2-7-1F
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削除

　

医療法人北垣会

　　　　　

〒274-0063千葉県船橋市習

83

　　

たけしファミリークリニック

　　

志野台6-3-25

　　　　　　　　

047-465-1192 Dr.北垣毅

訂正

　

岡山赤十字病院膠原病・ﾘ

　

〒700-8607※郵便番号訂正

162

　

ウマチ内科

　　　　　　　　

岡山市北区青江2-1-1

　　　　

086-222-8811

　

Dr.小山芳伸

rおさふねクリニック

　　　　　

ここにで¨0869-26-8080

削除

　

美術館北通り診療所整形

　　

〒760-0029

　　　　　　　　

087-813-2220

　

Dr.瀬尾憲正
196

　　

外科、ペインクリニック

　　　　

香川県高松市丸亀町13-3

変更社会福祉法人友愛会豊美

　

〒901-0243沖縄県豊見城市

233

　

城中央病院※病院名等変更

　

字上田25番地

　　　　　　　

098-851-0501

　

Dr.笹良剛史

･会報65号に掲載しました医療機関リストに記載間違いや変更等がありましたら

事務局にお知らせいただけると幸いです。
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