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C巻ぽLiり

F代表理事就任にあたってj

一般社団法人分国筋無ﾉ丿lil屁の会

　　　

代が則ぺ11崎洋一

　

今年度の総会でo代裏川俯こ送任いただきました秋田支部の山崎ですぃ

　

１０年i剛

後進に道を誼り退いたあとｴfll叫として会の運営に関わってきたのですｶﾍこのた

びt町びこのIFh11を仰せつかることになりましたっ

　

１０年前はなの会結成４０川年にあたる年でしたい記念セレモニ一の開催やF筋

無ﾉJ症ハンドブックJを発行しました力卜その時も代表をつとめさせていただいて

おりましたい今年度は糾成５０川年に当たる年ですo選任されてみたらい大きな節

目の年にl皮も代表をつとめさせていただくことになったのは偶然とはいえい運命

のようなものも感じていますo

　

さてo私たちの機関誌F希望ｺは1972年C昭和４７年j lJjに川Fljされましたo

初代会長の武田治j1さんはい削I小判こ寄せたあいさつの巾でF遠く北海道から涙な

がらに延女と訴える長距離7L氏目にベンをくわえて書かれたとおっしゃるたどた

どしいお于一紅L占而から血と涙のにじみ出るようなアンケ一ト川紙の重みにい激し

い憤りとﾕ会の発足にあまりに遅すぎたことを痛感させられる似日でございますJ

と1JFかれておられますっ

　

さらにノこの会は患昂l川jが励ましあいいU示ﾅ介って明るい療養生活を送れるよ

うoまた外に向かってはoこの病気の原囚の究明と治療法の確ぺを訴えｴ阿関係官

庁にも働きかけパ回療費の公費負担を馴っておりますJとも潟かれてお肌武川会

長の思いは友の会糾成の原点であると思いますぃ

　

私たちはこの原点を忘れることなくエ受け継いでいかなければならないことを改

めて感じておりますぃ

　

３歳で筋無力症に診断されo今から一10乍余り前友の会に人会して今日までoた

くさんの川川だちと出会いo交流を通じて励ましやﾘ3気をいただきっ多くのことを

学ぶことが出来ましたo友の会への参加が人生の人きな糧となっていることに感謝

しつつぃ会Ｇの皆様のご川待に応えるべく力を尽くしてまいりますのでぃ何とぞよ

ろしくお願いいたしますo

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一２一

ｉ



F理事就任のご挨拶j

愛媛US

　

中田

　

丿y次

　

今回の本部総会におきまして理事の人役を引き受けることになりましたo川川畑う

什小内容についてよく解っておりません力卜少しでも友の会の運常に貞献できるよ

う努めたいと思いますのでよろしくお願いしますoo

　

私はo口年前の47巌の時にＭＧを発症しましたｴ最初は日の調jiが忠くづＵ科

の受診から始まりﾕ松山総rt病院の冲経内科でやっと病私かはっきりしました丿川

いたこともない病名F爪ぢiﾐ筋無ﾉ川エに弔二症Jという訪葉に驚きましたがいやっと

病名がわかったことoその時に受けたテンシロンテストで一時的に嶮が開いたこと

でぃもう治ったような気分になりましたoしかし帰ってから自宅で病気の内容をネッ

トで調べたとこ乙決して完治することのない難病であることが解以愕然とした

ことを思い出しますぃ

　

それからoメスチノンの服川から治療が始まりました力卜

　

卜治医とのインフォ一

ムドコンセントがうまくいかずご陥んでいるときにはつけたの力ｙＭＧ愛媛戈部で

したい肖時の七部長であった協さんに辿絡をI固八医療講演会に参加させていただ

きましたoその時初めて川し病気を持つ仲間と交流を持つことがでと私の症状を

すべて理解してくれい病気を屯服している様了一をにてぃ将来に席一望を持てるように

なりましたいそのi娠医療講演会で巡り会うことができた大学病院の光生にお財話

になりｏ人院川向腺摘出術そしてプロゲラフ療法によって川住ほぼ寛解状態を維持

しておりますぃ

　

３年前に愛媛支部の兆部長を引き受けい耳岫Eにキつておりますブ八私のなの会の

活動の原点にＬ将来に希望が持てず落ち込んでいたときにりi iJじ仲間と交流するこ

とによって希望が持てるようになったことです71これからは愛媛だけではなくｏ貨

国も含めて仲間を支えa1ぺ友の会の維持一発展に微ﾉJながらも貞献したいと思い

ますぃｴよろしくお願いしますっ
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F友の会の役員に就任してj

北海道女部仲山良巾美

　

はじめましてII今乍度よ1丿11川になりましたい北海道支部の仲山真巾美ですぃ

どうぞよろしく心願いいたしますぃ

　

私は高佼乍のときに筋無ﾉ川の診断を１り軟31年になりますっ

現りモはマイテラ一ゼいウブレチドエネオ一ラルユプIレドニンなどを使いながらo年

に数川グロブリン治療を受けていますっ

　

ここ数年は趣味のアクセサリ一作りで年にＩ一2J凱対面のイベントに出展して

いました力卜昨年からのコロナ柚収こお客様と顔を今わせる機会がなくなりましたo

楽しみがなくなったことで製作のモチベ一ションもすっかりダウンしていますo

　

週に２日お願いしていたヘルパ一さんによる家ljf援助は

　

大のリモ一トワ一クが

川えたことで断られていまいました

　

そのかわりに夫がfトjfの剖川に家ｊや輿い物

をしてくれるようになりましたい最近は料理に凝っているようで鶏で出汁をとって

みたりい唐辛jlみそを作ってみた肌キッチンにこもりすっかり料fllりJ自こなりま

したｉ

　

家lfも頼めば人体のことはT一伝ってくれるので特に困ってもいないのですカヘリ

モ一トワ一ク中は静かにしていなくてはならずﾕﾄ間のテレビはしばらく以ていま

せん

　

り昿会議巾に間違えて後ろを通ってしまい言山面にばっちり映ってしまってか

ら乱什剌巾同じ部川にいることを禁Illされていますぐ笑丿

　

人如l人だとそんなに会話もなくユ自山に外に川iられないのはなかなかストレス

になります才よ

　

数日I剛やっとF約がとれてコロナワクチンの川口旧を接種することができまし

た襲ﾄ月接種会場で受けたのです力卜公劣内がとても広くぃグルグル歩き川ってい

るうちにすっかり疲れてしまいい接種したあとひどい脱力と複視がでてしまいまし

た

４一

儡



　

それがワクチンによる剛反応なのかどうかが自分でも判断できず影安になったので

すが休んでいるうちに回復したのでただの疲れだったようですし

　

今は腕が痛くｏ貨くllがらない状態です力卜効いてる証拠と思って我慢していますo

2度目の副反応のほうが強く出ると闘くのでちょっぴり不安ですｶﾍきっとなんとか

なるでしょうぃ

　

感染に喇いからとス一パ一への買い物さえ眉こIllめられている仏です力八コロナが

落ち着いたら令国あちこち肩び回るのが今の杉ですoいずれはアクセサリ一の販売

で海外出帳もできたらいいなあﾕそのためにはもっと実ﾉjと休力を身につけなくて

はｉｌ

　

丿もIII一く自由に外出できる日が来るといいですよねい

令国の会し1の皆さんともお会いできる川が待ち遠しいですぃ

ｋ

北海道支部設立45周年記念o台湾への旅ぐ2017年10月り
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F友の会役員に就任してj

山形支部鈴木省三

　

皆さんI今日にＬ友の会のr監事Jをすることになった山形女部の鈴木ですo平成

21年C2009jから山形支部の支部長をしていますo

　

18乍前の2003年３川JO歳の停年退職と同時に発病講諸川眼瞼ド収から始まl入

印3低I二礁ﾄﾞ障害等の企身症状o胸腺摘出ｒ術を受けい11年間ステロイド剤ぐブ

レソニドロン川川薬丿発病からに２年トIが人変な時川でした力卜７年前から服薬も

不要にな以川住は賞解状態ですぃ

　

なの会への人ぷIL発病して２年目い

の病気についてﾕこれからどうなるんだろうと不安に感じていた時川でしたo同じ

病気を持った患肖の謡は人変参七になり引Q感するものが多くユなぜかりまっとした19

安心感を党えましたo

　

新たな人会河Iがいないい高齢化ﾕ役員へのなり１がいないなどﾕ患乃公の課題が

よく闘こえてきますぃ私ども山彫県内のＭＧの医療費受給行は約200 ylいます力y

なの会へけ人会昂まその日爪20払程ですo友の会への人会乃が少ないのはどうし

てでしょうかい

　

毎年ぺ一般の患乃ｌ家族を対象に行っている医療講浹会やビアサポ一卜等の話し

介いではい自分の持ち時洲を超えて話をする大がいるほど盛りllがります丿河lｔ

自分の病気についての話はほとんどしないかぺ活しても闘いてもらえないことが多

いようですo

　

り八川じ病気の患者仲間だとい我が頃として聞いてもらえるので安

心して話すことができるのではないでしょうかo医療講演会やピアサポ一トの会にﾕ

　

一人でも多くの方の参加Iを願いっできればF友の会Jへ人会してほしいと思ってい

ますo

　

F令国筋無ﾉ川友の会Jが1972年C咄和46年jに設ぺしてからい50年を迎えよ

うとしていますい11形支部もぷい斗初から加盟レ全国の多くの同病の仲川と出会いい

体験を交流しまた講演会などで病気について学んだりする申でバむ片会が私たち

の心の支えとなっていることを感じてきましたい

　

これから払医療ｌ福祉制度の充実を求めて様心な要り活動を進めﾕ当事者とし

ての声をllげていくことが必I能と思いますぃ

　

最後になりましたがご今川レ友の会ﾄ鵬嘔Jを引き受けることになりましたo微

力ではありますがい役員の皆様と昭力しながらその任を米たしていきたいと思って

いますぃ皆様のご協ﾉJをお願いしますo

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一６一
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2021年度総会をオンラインでI川佻

一般礼団法人令国筋無ﾉ川l友の会

　

新叩コロナウイルスによる感I染が収まらない巾ﾕ肖会では昨年と川様にオンライ

ンとか川決廠による総会を行いましたい

　

各支部から選出された総会評議は36ylに総会議案jFをｊ前配布しｴ決議票によ

る決議をij哺ぺ

　

７川３日口うに総公を開削二

　

21ylがＺＯＯＭで参加して決議を

確砲しましたo

　

総会騨議Ｇ３６ｙｉに対し33ylから決議柴を受け収i八集計の結眼い

　

ｌ廿議案

2020年峻活動報ilに２弓議案2020年度決V卜IU凪３吋議案会計鵬介報びに４廿

議案2021年度活動方針案ﾕ５りI議案2021年度打筧案い６口議案役に改選案のす

べての議案において賛成多数で可決しましたい

　

新しい役員体制がスタ一ト

　

総会議案第６廿の川ｊバいjf提案が承認されたのを受け丿

の中から代表fII口ぺ剛代表川ljに小拐川長を選出Iするためい第川口川川にごを開mL

りﾐ選により次のとおり逃日卜決議されました

　

この新しい役に休制は任川か２イド

　

２０２ノ川似

　

2022乍度なの会の運営に

当たることになりますぃ

代表JIll事

　

山崎洋一

副代表JIIり卜小林悦f丿会計l yl訊吋1

副代表川lj f に藤沢杉

副代表理事桜片健ld

事務局長

　

北村IIﾓ樹

事務局次長宮ト隆博

理事

　　　　

日京アイＦ

川剌

　　　　

巾卜I夕y次ぐ新任丿

叫

　　

川如則新例

監小

　　　

小野か廣ｆ

監小

　　　　

鈴木竹丿新f月

　　　　　　　　　　

一７一

ｌ

　　

ぐ秋田支部j

D

　

ぐ愛知支印D

　　

ぐ冲余川支部j

　　

ぐ三収支剖D

　　

C京都支部j

　　

C人阪支部り

　　

0111縄支部り

　　

ぐ愛媛如4ID

　　

ぐ北海道如4ID

　　

ぐ岩丁一支部り

　　

ぐ山形支部j



一般社団法人全国筋無力症友の会2021年度総会報告

　

新叩コロナウイル刈こＬる感染が11Zよらy八川へ昨乍と同ほにオンラインhlMli決議に

Ｌろ総余を行い七レヒ

各支部から進出Iされた総会評議八36孔に総余誕突おを十前配酎し決議票による決議を

行べ六7JJ3日Cljオンラインにて総会を川限二 21名か参卵レこ決議を確認しました

　

総余評議は36帽二対し33礼いら決議票を受け11びI八姚計の結t4n1じ一議案2020年度

活動報びへ２丿一議案2020乍度決卵服iI I八３じi議案会計監介報吉二４じ議案2021年渡活動

方針案バ5じ一議案2021乍度rJI案バいj一議案伐は改選案のすべての議案において竹成多数

で叫決し玉レヒ

2０２０年度C令和２年度3

　

活動報告

総括ニ2020年度はい難病法施行後ﾕ５年以内をめどとした見直しの具体的な議論が進められる年

　

でありました旗新型コロナウイルス感染症の影響を受けてF難病対策委員会jやF小児慢性特定疾

　

患児への支援の在り方に関する専門委員会jの開催延期が続いたo見直しについては丿医療費助

　

成jrデ一タ登録丿医療提供体制丿難病相談支援センタ一丿難病対策地域協議会丿就労支援j

　

F小児慢性特定疾患jr障害者総合支援法Jなど難病患者ぐ児りの医療o生活すべてに関わつてく

　

る問題であるためい見直しの動きを注視しながらJPAぐ日本難病i疾病団体協議会りを通して要

　

望活動をおこないまし乙

　　

友の会の活動も感染拡大の影響を受けてぃ６月に予定していた全国重症筋無力症フォ一ラムを

　

中止いﾌﾞﾛｯｸ交流会い医療講演相談会等も相次いで中止を余儀なくされましたo理事会はオンライ

　

ンで継続しハまたオンライン交流会を始める地域も現れましたo今後はオンラインの普及に努めるととも

　

にすぺての会員さんに情報を届けるため会報一支部報の充実も求められていますo

ｔ重症筋無力症治療一研究の推進を求めて

Ｃｎ治療研究の推進と専門医療の確保

　

患者会としてぃ正しい病気の知識の普及を促進するためンJX児科を含む５名のＭＧ専門医の先生

から顧問就任を承諾いただきまし巴

　

現在Ｊ奸重類の新薬の治験が進められています蕉2020年度はｊ

一ト調査やインタビユ一に多くの会員に協力いただいてぃ患者が治療に期待する事や日常生活で困っ

ている事を伝えることによって新薬開発の推進が図られましたo

８



2o難病対策の拡充をめざして

CD難病対策見直しへの活動

　　

難病法施行後のｏＭＧ患者の特定医療費の認定率は90呪を上回っている蕉重症度分類の基

　　

準を変えられると認定率が極端に低下することが懸念されますo軽症であっても投薬など治療が必

　　

要な患者はすぺて医療費助成の対象とするよう国に対しまた地方から国へ上げるよう要望しまし

　　

巴また眼筋型ＭＧを重症度分類のF軽症jとして医療費助成の対象外とする意見も一部出て

　　

いました蕉眼瞼下垂や複視によって日常生活や社会生活に支障があることo職種によっては失職

　　

することもあることから眼筋型ＭＧごF軽症jではないことを訴えましたo

Uj日本難病一疾病団体協議会ＯＰＭとの連携

　

r難病一長期慢性疾患一小児慢性特定疾患の総合的対策を求める国会請願jの活動に取り組み

　

ましたo地域難病連に加盟している支部は各難病連を通してぃ山口支部が集められた署名募金

　

については友の会からJPAに届けまし巴

　

昨年につづも国会請願行動は新型コロナの拡大防止のために中止となりＪＰＡの役員o職員の

　

方が紹介議員に署名を郵送し請願内容を訴えていただきまし巴

3o病気に負けないように

　

ぐ口全国重症筋無力症フォ一ラムの開催中止

　

F第18回重症筋無力症フォ一うムin岩手jを６月６日に開催する予定でした力孔新型コロナウイル

　

ス感染拡大防止のため中止しまし巴

　

ぐか相談事業七アサボ一ト活動

　

ＩＭＧ患者のコロナワクチン接種についてｴC友の会顧問いＭＧ患者の新型コロナウイする感染に関す

　　

る国際ワ一キンググル一プjの槍沢公明先生から見解を発表いただぎ各支部に伝え相談に対

　　

応しましたo

　

l事務局での相談活動

　　　

ＮＰＯ法人京都難病連の協力を得て看護師い社会福祉士o専門医による専門相談やＭＧ患

　　

者によるピア相談事業を行いました02020年度は68ｲ牛の相談がありい電言乱面談等により対応

　　

しましたo

　

l友の会ホ一ムペ一ジからの相談

　　

友の会ホ一ムペ一ジを通じての相談o問い合わせに対しては理事会のホ一ムペ一ジチ一ムで対応し

　　

ましたo

　

l各支部での相談活動

　　

事務局での相談事業のほ馳各支部がそれぞれの地域で日常的にビアサボ一ト活動を行うととも

　　

に地域の専門医による医療講演一相談会や交流会を開催しましたo

　

ぐ引小児重症筋無力症への取り組み

　　　

ホ一ムペ一ジの小児ＭＧ医療相談コ一ナ一に寄せられた相談に対し市立宇和島病院の林正

　　

俊先生に対応していただきましたo

９



C躬オンライン交流会

　

北海道支i狐神奈川I東京大阪支合臥

ぐ引製薬企業主催のオンラインフォ一ラムに患者発表

　　

10月23日第１回オンライン重症筋無力症フォ一ラム

　　

２月12日第２回オンライン重症筋無力症フォ一ラム

北村正樹

渡部寿賀子さん

4o広報と情報発信

Cn広報と情報発ｲＬ啓発活動

　

I会報l希望JNa134号を９月Ja135号を３月に発行しましたo編集と発送作業は北海道支部

　　

会員の協力により進められまし昿

　

l友の会ホ一ムペ一ジホ一ムペ一ジチ一ムが運営工更新に当りまし乙
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2０２０年度C令和２年度3

　

会計報告

　　　　　　　　　　　　

一般社団法人全国筋無力症友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　

２０２０年度

　

収支決算書
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く単位円丿

科

　　

目
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2心I叫りI丿卜呪rfﾓ

1卜ぐlfjrISI一　　　　　　　　　　　　ﾛ1日Iり1川ｊ

　　　　

Ｆｌｌ

　　　　

１豺1

　　　　　

QyI
I一片勣ill

　　　　　

nl1 E27

　

借人や

　　　　　　　

ll

　

がり卜

　　　　　

75Lに7i卜7し卜りり丿III卜

　

6lj二卜

　　　　　　　

ll

11L d一味Uf41ﾊﾞＪｌ

　　　

ｆ卜

　　　　

卜和

　　　　　　

Ｘ

卜灯ｏ

　

しII卜

　

池I片卜Cjjiiバe

　　　

い11い11り

　

卜列卜屑7

　　　　

1い川い剛OりiF卜ｔ一式ＭＷ卜

　

竹ylilりりtlj

　　　　

1卜叱７心

lil明噪荻

　　　　　

ll江田S
j丿りil痢Ｉ

　　　　

ＬＩ卜y心j

1りりltr7ぐlalごり卜

　　

ｔ7一S7Ｊlj

負laしﾐにUrllI

　　　

I一Iljilllﾆ心

損益計算書

白

j　liiにiいい

０

一

11

11

一一

1収込11順位

上ゼＬこと丑

　

円ン

３１日

ＩりSo ljOり

０

一

一

１９８パｊ００

０

０

Ｏｎ

一

１９８バjtlo

110j

　　　　　　　　　　　　　　　　　

賃

　

借

　

対

　

照

　

表

旨丿一丿岫無ﾉJjly反の二研肩丿皿りZ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

湘込卜単口円J

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

j心凶7 31卜口1現61

　　　　　　　　

賢産の郎

　　　　　　　　

負價

　

ｌ

　

正味財産の部

　　　　　

11

　　

1

　　　　　　

全額

　　　　　　　　

卜

　　　　

1

　　

57郭

　

l流動資ｉｌ

　　　　　　

ｏ

　　　　　　　

ｏＪ出演ｌ

　　　　　　

ｏ

　

ｆ脱令一肌佃

　　　　　　　　　　　　

十齢負債計

　　　　　　　　　　

０

　

療Gf喇5JりIS1

　　　　　　　　

111t7心

　　　　　

心

　　　　　　　　　　

０

　　

脱ｊりQｔ Jt　　　　　　　　lll敗732　　　　　正味財産の部

　　

直動資産乱i1

　　　　　　　　

110バ3ｺ

　

Ｄﾐ味財産１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

前1り1繰世1卜k財産額

　　　

o

　　　

21ににぷ2

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

llりhE昧財叱明減額

　　　　　　　

1卜Ｊu６

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以則ム汁

　　　　　　　　

皿次

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

正

　　

の

　　　　　　　

440 732

　　　　

賢産の都合計

　　　　　　

440 732　　　1正味財産の都合計　　　　440 732
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六
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第３号議案２０２０年度C令和２年度5

　

会計監査報告

　　

一般社団法人全国筋無力症友の会

2020

　　　

令

　

２年度丿会計監査報告

一般社団法人全国筋無力症友の会2020年度ぐ令和２年度丿会計監査を

実施しました

l監査日時I

　

J 20214 ｙ万ヌ日　巾午前jEi　l吟一ど些

　

J 2021午ダJiﾉﾉ日　ぬ午前一4　7づっａづ

l監査場明

　

の

忿

l監査内容1

　

2020年皮会計につきましてo帳稀Ｉ伝粟丿領収書ｌ収支決算書ｉ貸借対照表

　

預金通帳残高ｌ振替ｎ座残高を監査した結果い公正妥当と認めます

１３

ｔ事申対行よよ蔽ｌ

ｏＪ萱引札よ

一 一

Ｉ

一 一

二

一 一



2021年度C令和３年度3

　

活動方針

Ｌ重症筋無力症治療l研究の推進を求めて

　

一第５回重症筋無力症治療一研究奨励賞の贈呈を行いますo

　

一治療研究や創薬へい患者の立場で参加しますo

　

一有効性が報告されているF早期即効性治療Jの普及に患者団体として取り組みますo

乙難病対策の拡充をめざして

　　

IF難病法施行後５年以内を目途とした見直しjの動向を注視しハ患者丿家族にとつてぃ少しでも良

　　

い制度になるようぃ意見ﾕ要望をあげるなどの運動を行いますo

　　

一ＭＧ患者の感染症はワクチンに関する正しい情報を発信しますo

　　

一日本難病I疾病団体協議会ＯＰＡｊの活動に積極的に参加しますo

Ｅ病気に負けないように

　　

一全国会がオンライン交流会を年3回開催し支1貳会員の交流を行いますo

　　

一オンライン参加が困難な支F肌会員に対してＪ氏媒体や録画などの方法でフオロ一に努めますo

　　

丿全国ニュ一スF希望Jを年２回発行しますo

　　

lホ一ムペ一ジ等を通してぃ友の会の活動の報告や患者をめぐる医療や福祉の情勢丁友の会の取

　　

り組みなどを発信しますo

4o組織活動の充実と財政基盤の確立をめざして

ぐ川オンラインを活用して理事会と支部長との交流を深めますo

ぐか支部の活動を支援しますo

　

ぐオンライン交流会開催支援い支部報の記事提供なとり

に０友の会を今後も継続し次世代につなけでいくための役員体制o事務局体制のあり方について理

　　

事会での討議を進めるとともに各支部からの意見を集約し中長期の取り組み計画の立案をめざ

　　

しますo

ぐ４ｊＦ協力会員Jを拡大しハ友の会の活動を支えていただけるよう個人い団体への協力を要請する活

　　

動に取り組みますo

１４一



一般社団法人全国筋無力症友の会

　　　

２０２１年度

　

収支予算書
自２０２１年０４月OS日

至２０２２年０３月31日

　　　　　

i単位o円j

　

収入の部

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

i単皿円卜

科

　　

目

　　

２０７簒度

　

２０芸簒度

　

20VSI度

　　　　　　

摘

　　　

要

会費収入

　　　

2い４００刄ＯＯ

　

Ｌ９８０００００

　

Ｚ２５ａＯＯ０３ｊｏｏ円x750名分

賛助会賢収入

　　　　

０

　　

２０泗Ｏ０

　　

２０口ＯＯ

助成金収入

　　　

ＩＯＯＪＯ０

　　　　

０

　　

１００ＪＯＯ

参加賢収入

　　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

寄付金収入

　　　

ＩＯａＯＯ０

　　

２０泗Ｏ０

　　

５ａＯＯＯ

事業収入

　　　　

２ａＯＯ０

　　

５０乃Ｏ０

　　

３０Ｊ００

広瓦告4又入

　　　　

３３００００

　　

３ａＯＯ０

　　

３ＪＯＯＯ
自具反ﾄ幾4又入

　　　

２吸０００

　　

１７０３７９

　　

２ａＯＯＯ冲縄支ＩＬ広鳥支部
受取利息収入

　　　　

６０

　　　

６４

　　　　

７０郵便貯金o三井住友銀行利息
雛収入

　　　　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ
四国

　　　　　　　　　　　　　　　　　

ＩＩ

　

四国

　　　

国

　

国麗麗II回四回還元金4又入

　　　

ｌａＯＯ０

　　　

９ＪＯ０

　　

１ａＯＯＯＪＰＡ遣元金ぐ署名一協力会費3

t腐力会費

　　　　

ＩＯａＯＯ０

　　

２工０００

　　

５ａＯＯＯ

貪脊期あ希越金

　　　

１６２泗１８

　　

１６Ｚ０１８

　

Ｌ２９５５４０

　　

収入合g十

　　

２Ｊ４５泗７８

　

Ｚ３１９ｊ６１

　

３Ｊ５８ＪＩＯ
借入金

　　　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

預り金

　　　　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　　　　　　　　　

　　　　

　　　　

　

　　　　

　前受金

　　　　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一

　　　　　　　

国その他収入

　　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　

総収入師

　　

２Ｊ４１０７８

　

２Ｊ１９Ｊ６１

　

３Ｊ５８石IＯ

　

支出の部

　

ｏ

　　　　　

２０２０年度

　

２０２０年度

　

2021年1登
科

　　

目

　　

予算

　　　

決算

　　　

予算

　　　　　　

摘

　　　

要

会a皿費

　　　　

ｌｊＯＯ刄ＯＯ

　　　　

０

　　

２５ａＯＯＯ
支部長会l義

　　　

５００泗ＯＯ

　　　　

０

　　

１０ａＯＯＯ

ｉ里事会

　　　　

５００Ｊ００

　　　　

０

　　

１００００００

そのf也会S機費

　　

ＩＯＯＪＯＯ

　　　　

０

　　

５０００００ＪｐＡ総会一幹事會

事業費

　　　　

Ｌ０２６泗Ｏ０

　　

８７Ｌ３６４

　

Ｌ０９６００００
拿Ｓ会賢

　　　　　

２ａＯ００

　　　

４ぶ２０

　　

２ａＯＯＯ資料コビ一代一書面麗会資料送付代
フォ一ラム費

　　　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ
医療講演会賢

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

　ｏ

　　　　　　　　

ｏｏｏ
医療相談会費

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

　

　　　　　　　　　　　

　１槻nal志jtii費

　　

６０皿０００

　　

７７６Ｊ５９

　　

７５ａＯ００希望版下I印刷代一発送費など
広幸慎一啓発費

　　　

15皿０００

　　

５４２８５

　　

１０ａＯＯＯＨＰ利用料

五丹修会費

　　　　

２０ＪＯＯ

　　　　

０

　　

２ａＯＯＯ

レク一交丿鳶会費

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ
実態l周査費

　　　

３ａＯＯＯ

　　　　

０

　　

３０乃ＯＯ

支吝B育凡七費

　　　

１２ａＯＯＯ

　　　　

０

　　

９ａＯＯＯブロック交流会支援貧

相會炎事業費

　　　

３６００００

　　

３１０００

　　

３６００００相談事集く京都l蓄痢遠委託j
j舌業力費

　　　　　

５０刃ＯＯ

　　　　

０

　　

５０口ＯＯ

負卜旦金

　　　　　

５７ＪＯ０

　　

５７ｊ００

　　

５７ｊ００
負担金一加盟費

　　

５ａＯＯ０

　　

５０ぶＯ０

　　

５０口ＯＯＪｐＡ加盟分担金o

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一一一
第三種負担金

　　　

工ａ００

　　　

７ＪＯ０

　　　

７ＪＯＯＨＳＫ負担金

事l気卜司i亙営費

　　

１５５ＪＯ０

　　

９４６５７

　　

１２２ＪＯＯ

維1寺i亜営費

　　　

２４０００

　　

２ｔＯＯ０

　　

２４０００事務凡維持活助費
人1牛費一通勤賢

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ
事務消峯毛品費

　　　

２０００００

　　　

２ＪＯ０

　　

２０刃ＯＯ宛名ラペル一インクlその他

通信費

　　　　　

50泗Ｏ０

　　

１Ｌ９０８　　２０００００郵送掌Ｌ切手oメ一ル便

交通費

　　　　　　

０

　　　

３６０

　　　

２００００三井住友ＡＴＭ通曜記入
債品費

　　　　　　　

Ｏ

　　　　

０

　　　　

０
資摩4費

　　　　　　

７００

　　　　

０

　　　

７００コピ一代
拿簡lt

　　　　　　

１０００００

　　　

３ｊ８０

　　　

１０００撮込手数料
予g爾lt

　　　　　

５０泗Ｏ０

　　

５Ｌ４５９

　　

５０泗ＯＯ役員変更登録耳4金
孝貴立金支出

　　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

弔lll兇１１ａ果

　　　　　

ＬＯＯＯ

　　　

Ｌ０５０

　　　

ＬＯＯＯ収入印紙

前期損益修正

　　　　　　　　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

　　

支出合針

　　

２Ｊ３１５００

　

Ｌ０２３Ｊ２１

　

Ｌ５２６５００

　　

ｇｇ支出客賃

　　

Ｚ３３９５００

　

Ｌ０２ａ８２１

　

Ｌ５２亀５００

　

１欠員耳烏麦吏息金

　　

６０５３７８

　

Ｌ２９５５４０

　

２Ｊ3２ｊlｏ

一 １５一



　

令川而無ﾉ川1友の会が結成されたのiL

　

1971年ぐ昭fll j卜いI丿今から

５０乍前のことですII

　

川年７川にい初代会長となる武川治JIさんの呼びかけで人阪の浅野Iﾄ糸j1さ

んや祁旧付巾病院副院長の宇尾野公義タロに川病院椙談室の川村MjHj1さんな

ど２０数私か参加してｴ東京け厚生ﾊﾞ11金会館てづ筋肌ノリI卜心者の集いり結成

準備こいを開催しました

　

公川や会fU役になどについて話しけいを巡めい川

年１０川に屯京の令国川人公館で漓li成人会Jを開催しﾉくの公が船出1をしたの

でしたい

　

それまで孤占lしていた筋無ノバIII恚削ことっIL心の会に参加し川病川1りJで

交流できる酉びを碍だことはｴ人きな励ましとなりましたい

　

結成した当りにさっそく武田会長らは厚生竹や国公を訪ねてﾕ筋無ノリI回丿原

囚究川と治療研究の促進や医療費の公費位川を求めて要叩や陳情活動を展開し

ましだ

　

またolりﾐ療や生活の帖報や患と7川iJの交換の場として機関誌Ｆ希望Jを

1972111叫Ｈ１１４ ７年1　1JにJI即jしました

八田こ討乱Ｌ硝レ吋に宵せたあいさつの巾でＦこ

の勁は心肖同IJが励ましあいo助け政って明る

い療養生活を送れるようぃまた外に向かってはい

この病父の川囚の究川と治療法の陥りyを訴えい

附川系官庁にも働きかけｴ医療費の公費位相を

願っておりますｺとも心いておられますﾕ

　

だの公のぺち卜げに参加された皆さんの志を

受け継ぎし実にノ川卜丿紀にわたって活動を継続し

てきていることを誇りに感じますぃ仏たちはな

の勁結成の原点に占lち返ってぃその志を受け継

いでいかなければならないことを改めて感じさ

せられますoo

第一 号

全国筋無力瘤友の会

機関誌Ｆ帛一望丿第ド佃八と面から抜粋してご紹介させていただきますぃ

１６

友の会が結成されて今年で５０川年

　

一

　

I帛叩

　

第１口の誌川でタイムスリップ一

望希
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コロナ禍での友の会活動

一オンライン会議開催の取り組みについて

JIPれりＪＵＪＩ友

　

宮ト降博

　

昨印から析叩コロナウイルス感染症の拡人によｙｌの勁活勁むいろんな川約や

川限を受けています

　

この巾でも叶I乍５川から万国余の川円にこや支部長ごご議が問催

てきない小態となりましたo

　

打川策としてオンラインでfII川七とを川催できないかを

調介し川P八ぐ目泰邨病り賢川川心協議ごいでも実絹のあるオンラインソソトツＯｏｍｌ

をf赳ljした公議を巧え圭しか

　

卜探りの状態で始めよしたかいます洛川仏丿トノト環雌や機器の川状を朋ベバドノ

トに付する皆さんのスキルも巡いますのてこ

　

L始めにＩニドＣＺｏｏｍのテストを良

いその使い行を学んでいただきましたりI川1IJはかかりましたかづトトア川ど７日の

理小勁から吊目Illオンライン勁廠を川催できる

運びとなりました

　

1万年丿八月ノロバロ丿で吊

12川の川flにﾆなります

　

おかけで寸川13一丿川

川佻のにIIりjにごかjl4近は川目丿Iぐらいのへ一スで

川催でぎo

　

ツイムリ一にコミュニケ一ションが

とれるようにな９でいます

　　　　　　　　　　　

Iｵｿﾞﾆﾉy丿目丿卜こリパjﾑ

　

問催するための旅費へ凩余場費が卜超なのてこ当余の経費節減に人ぎく山リして

いると思います

　

岫近ではこのZool11を刊Iljした

オンライン公議を帽巾ト乞IIぶ長公

議にも拡人して追川にています

　

池四j川川としましフＪＬ装薬公

Hバアルジェニクスジャハン様ｊか

　

５Ｓ

　　

り
り

ご

　

ﾌﾞｺiﾆi

　　　　

　

　

や

大1

　　　　　

iIrr一一II　　　　g　　liySSJ4 l

j9

　　　

1工

　　

い　

　

　

　　

４二lll

　　　　　　　　

l一

らのご依頼てこiIT内MTU川修とし

　

いに丿いノZ一一iつふlo一oolojﾕﾆ11110いlol一0101SlloolIjj11010一oSiioilioilll ljij j yIS

で仏のＭＧ休験談をオンライン講演しました

　

ロパロ丿

　　　　　　　　　　　　　　　　

一24一

屈ly芦黙緊
Ｊ贋ｌ

　

ｎｌ麗11

ム

Ｉ



　

講演に劉JIIされたアルジェニクスジャバン様の杜ＧさんからはづべIG忠片さんに

対して少しでも理解を深めることができて本肖に良かったJF病歴の記録と抗体値の

記録がとても屯座だということを知ることができ勉強になったJなどの声がたくさん

寄せられましたo

　

また各七部でも役輿会議をこのオンラインを使川して迎用しようとしていますっ

　

会GC忠かさん向けの交流会について払今まで通り

　

一か所に集まって話ができ

ないのでoこのオンラインシステムを利川した交流会が各地で始まっていますo

各支部オンライン交流会活動実績

　　　

北海道支部

　　

７川17日

　　　

冲余川支部

　　

２川７日

　　　

人阪七部

　　　

８月６日

　　　

京晶支部

　　　

７川

　　　

静岡如鴇

　　

10川23日

参加人数

参加人数

参加人数

参力H人数

3 yl

7 yl

6名

２名

開催芦定

　

参加したみなさんからgｔコロナ禍てなかなか人と話す機会のない巾でo非常に咋

んでいただいていますoo

　

今後好評ですのでぃ川を屯ねて開佻されると思いますぃ

今後の問題としてはい交流会に参加する意思があってもネット環境とか機器を持って

いない方への対応について討議していく必要があると思います

Zｏｏｍ活用状況調査結果

　

I1本難応Ｉ一15ごjlljil一jII休協議公りＰＡｊでjtこのほとこコロナ禍によITj Zljlflilﾉj会議等が

出ｋなくyｙjている状阻トI二加眼団体でZ0911dズ一ムlがどの搾度活川されている

か調介をＬ圭し7ご似少で川lに活川TンIIこいる団休が多い二とが分かり支した

実施期間ニ２０２１年８月３日C火D一一８月１６日C月D

対

　

象ニＪＰＡ加盟一準加盟団体ぐ９３団体り

回答数１４８団体Cn三４８りぐ回収率５２96D

L Ｚａ３ｍｉズ一ムjを活用して会議等を主催したことかありますか７

　　

ある1日３８団体C

2o 11であると回答した団体Ｑ

　　

役員会o交流会丁講演会い研修会o総会o他ぐ難病カフェ等う
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ＭＧに 対する新薬IJ H発の情報

　

光りでご紹介したようにいコロナ肩で支部活動かままならな回匡MGの新薬I川忿11111報

について公表されている情報をもとに人阪4二部でまとめいその内容を肖会顧問である人阪

人学医学系研究科保健学咋攻

　

教授の高橋ilﾓ紀光生にチェックしていただきましたい以下

にご報告いたします

　

jlむIEMGの治療薬ojり裏刳りがいくつかlal発されておl八面験は以ﾄﾞでご紹介する段

階を経て逃められています

　

第目川試験二

　

安貨什を確かめるためo健康な人に投りして副開日が出ないか

　

第Ｈ川試験で

　

少人数の患削こ使う

　

ある程度効火が出たなら第1叫川にすすむ

　

第山川試験で

　

忠打さんの数をぶやしてぃヤ1几Ｗで一斤に行う

　

第1叫川の治験結児で幼囃があIU乱川制肖局に申請した後lll計れば１乍余りで薬とし

て認可されて薬圃がつくことになりますo今回この第nH川試験の段階にある新薬を人きく

３グル一プｊｙ BいＯに分けてご紹介いたしますo

Ａグル一フく一覧表

　

ラブリズマブ

　　

ジルコフランj

　

団体に作川する

　

アセチルコリン受容休抗休が陽性のヤ身明のみに辿応する

　

ｌラブリズマプ

　　

川困川山削

　

ソリリスｊ

　

の持続賢三ソリリスRス

　

ぐエクリズマブjを作っている

　　

アレクシオン社の薬一

　

ソリリストI

　

は２週間に日日Iです力yラブリズマブは８週

　　

川に日日lの静脈注射になりますo化ぱ物の安定性をあげた長峙間作川県りll淋I川占削

　　

ですっ通院による患片負担が減ることが閲待されますoすでに琵什性皮間ヘモグロ

　　

ビン尿がIの治療薬

　

ユルトミリストとして認可されていますエグノリリス1りの代

　　

わりになるような薬になるのではないかと恵いますI

　

Iジルコフラン

　　

桶休に什川する薬でぃ皮ﾄ注射なので自分で沁射できます一I

Ｂグル一プ

　

ぐ一覧衣

　

エフガ一ティギモド

　　

ロザノリキシズマブj

　　

FCI如ぐ胎児性Fc受容f帽ぐ人汁いに作川

　　

ヤ身叩に適川

　　

ある意lk槃で血漿交換をするようなタイプですI丿川木を介むカンマグロブリン国1
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でもlgGjの11 tを減らします　休の巾でりサイクルされているのをブロックしていま14し

　

血漿交換に替わる治療になるのでぃ人院しなくてもよくなる可能性かあｙ患占さん

　

の負担が低減できます　これらの薬は引水で使うというよ以免疫抑川削やステロイ

　

ドを使川しつつぃさらに1l漱せする形で使川されますぃ

一エフガ一ティギモド

　

免疫グロブリンの丙利川を111める薬な０て二がンマグロブリンのj llを減らせますo週

　

に目玉匈週刊lliの静脈注射による投りIですっ

　

介身型のマスクやセロネガティブの方も対象になりますっ

ｌロザノリキシズマブ

　

これも免疫グロブリンの丙利川を111めてぃカンマグロブリンのSllﾆを減らす薬ですIリ14ど

　

卜十射なので自分で汁射できますっ

Ｃグル一プＣ一覧表

　

イネピリズマブj

　

lイネビリズマブ

　　

海外で治験が開始されていまjy CDI9に作川してぃ抗休をつくるＢ糾胞を減らす薬で

　　

すIユフリズナりIという商IWylで炭肺糾介髄炎Ｃ多麓性硬化卵と関辿する疾旦いで認

　　

Ilfされていますっ

　

治験に関しては日本で行われるのはI一数f川多くて二

　

丿潮

　

llﾋＷで数III匯ljですoフラ

セボロj誦成分が政まれない薬jが当たる可能性もありますのでoある程度女定していてぃ

症状が残っているかが対象になるそうですっ

治験に関する情囮は

　

臨床試験帖川ｏ叩icChica1T白I丿11Forｍａtiol丿

　

hopsｿﾉｗｗｗllli1分柚rialsjpﾉｃtillsｅrZtrialﾉＳｅａrｄ小p

臨床研究実施計画一叫究概I痙公開システム

　

hPsｿﾉjrｃＬＩ卯1Lgojpﾉsｅａrch

　

米川

　

CljlliCalTIliakGOXII

　

1111pSｙﾉWWWICliniC卵山ｌｋｇＯＶﾉ

や各社のＨＰなどに雌づきますぃこれら以外に今後治験が行われる薬剤があるかもしねませ

ん
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福岡支部設立をめざして

嗣乱QぐyﾐiSI一1fiilliこりflj之11jjoi14ﾉｙ111本ｲt

　

晨初に一IEljll陥無ﾉj症琵jII口片f続と女の会との関わりについてお話したいと思いま

す

　

仏が11川而無ﾉ川での診断を受けたのは平成29年の３川でしたい当時私は単身赴

任で山II巾におりました

　

自宅は福岡以にありました力ﾄﾉ瓦の会所賦を山川七部と

していましだ

　

り坤に枚削や眼瞼ﾄ下の卵状が川れた時パj分の身体に何か起こっているかわか

らずとても不女でしたいず弁川l脳外科や眼科に行きましたがい京囚がわかりません

歩く雅自休が厳しくなi八やっと山口赤ﾄ字病院で巾症筋無ﾉ川でと診断され緊急人

院しましたいｌ力川川ベッドのllで屯斤筋無ﾉ丿lyの情報を収集し退I政後の十活につ

いて様なな送択肢をぢえていましたいやい勣務几では傷病ドli貨や什I川こついても

配慮してもらい助かりました

　

山口むぶのブロゲを心つけ結婚ｌ山岸丿レjに眉こついて会口の方心がI木I難な状況

を東り越えていかれた目記を読みましたいその目記を迦しごこ私はたいへんﾘ3気づ

けられましたﾕさらに仏はし叩長さんや山日七仰の皆さんの集会に参加しとても励

まされました

　

今はネットで検索すると病気や4ど損制度当の情削はたいてい臼こ入

りますﾕ

　

しかしい111J接お会いしてお話を聞くとネットで知りえない訂が色なとあり

ましたI

　

定午丿剔陥岡の自宅に川って九州Iﾐ部で頑帳ろうと思ったらい様心な理由から几

州七部は解散していましたい回川こ戻るとまもなくコロナ感染が竹川に拡人し非常

lj僅いIICj力川にれい外出もままならなくなりました

　

妬川以難病川談七援センク一

と辿絡を収凪他の邨病心拾さんとオンライン会議に参加したりして臨岡妬払lおy

に向けて少レダつ叩川を始めました

　

人阪ミ部の宮ド七I那長さんに川談しながら何をなすべきか吋えてきました　駝の

会の川史を学んでみるとう台礦法も確べしていなくて死にキるような状況ﾄでもl　楽
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しくなければ患片反の会ではないっjと肖1時の支部長さんや患片さん同IJ励まされて

いたりtを知りましたo令国総会に参加した時には身体的には色心と即題をお持ちで

しょう力卜病気と前向きに何ﾄ年も収り組んでおられる先県方とお話をするだけで几

気をもらいましたニヤ国の支部や他の難病患乃会を参考にさせていただと仏を待っ

ている福岡りL州の患者さんと交流しながら楽しい人生を過ごしたいと思いますぃ

　

まずは私という人間を知っていただきぺ後から来られる患片さんと一緒に行政と

川談しながら一緒に活動を進めていければと思っています　jﾋ几州エリアだけでも

２００かﾉj恚占さんがおられると闘きましたのでo回向県貨休では少なくとも６００

ｙｌを超える患乃さんかおられると思いますo私の担肖の医川にも陥岡之部へのごI心力

をお願いして快諾を回でいますo猛威をふるったコロナも今後新しい生活様人を前提

として落ち首いていくでしょう　なの会の杵様や行政のIふと援をいただきながらい支部

としてIllく

　

一人しlちできるように収り糾んでいく所俘ですo

　

城後にい仏自身についてお話させていただきたいと思いますぃjl4近は以前に比べて

疲れやすくてｴ午後仮眠を収っていますぃ

　

j1供達は独ペレ今は奥さんとl人咋らし

ですっ定年前は担保公什などの金融機関に勤めていましたうIﾆ嘔柄お陰様でパソコンl

スマホＩインタ一ネットには令く抵抗はありませんい定年後は介護資格を収得し川人

の介護ijf巣所のllf務関係の則云いをしていますぃそれは屯症筋無ﾉJ症の忠化や加齢で

自分が介駿を受ける時のf行練桝になると考えたからですぃ

　

私の両親は広島で被爆し私を産む嘔を被爆の影響からか槻族の福ISから反対された

そうですぃ今年父の２５川忌いけの７回忌を迎えましたo父は人乍の最後まで被爆肖

支援のために尽くしていましたﾕけも亡くなるまで自分の小よりj1供や孫の事を心配

していましたい仏を育ててくれた両親に尊敬の念を持っていますo川親の背巾をみて

学んできたF人生は他人を人川こすることと何ｊも感謝することJというｊ葉を胸に

秘めてｴ柚岡2と広硲yに向けて収り糾んでいきたいと思いますぃ
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東京2020オリンピック

　　　　　　　

聖火ランナ一を終えて

y汀妬叩

　

小野占

　

廣ｆ

　

2019年8JL 20201川催f定だった屯京オリンピックの叩火ランナ一募

集の締め切りが近づいていましたいすごい数の応募があるのだろう一とo気になり

ながら過ごしていましたｶﾍ締切目のf奴ダメで玩今だと自分にﾊﾟIい聞かせﾕF難病

患酋が叩火ランナ一で止る姿をじJせてもいいんじゃないかなjという思いかjｙ娘

に介業枠になっていたニＮＴＴｏ

　

の応募枠に巾し込んでもらいましたo

　

ハタハタと日常を過ごし審介結眼の発表が１２川巾句であることもすっかり忘

れていた１２川２５日７４賢火ランナ一に選ばれましたjという当選メ一ルカリIliいき

ましだ

　

喜びもつかの問い年が明けた2020乍丿Ｌいまだに祐威を振るっているF新

型コロナウイルス感染卵しか徐女に感染拡人ミしはじめましたいオリンピック委に会

からはｴFIオリンピックが延間となったためい聖火ランナ一を辞退するか参加Iできる

かjを問うメ一ルが川きましたい私はせっかくの機公なのでぃ参加希叩を返信しま

したっ

　

匝外的に感染症と向かい合っている中でのオリンピック開削し賛西山i論がある中

でぃ私自身も叫川ニュ一スをほながらいド本肖に走れるのだろうか一個と思う毎日で

したoo叩火が令国を川以片Ｆ県に到杵し初めてo心の準術が始まったような気

持ちでしたい

　

肖川は丿剛７時に襲介

　

その際ににに２迦闘前からの検温などを記人した健虞竹

川柴を提出しユニホ一ムを受け収りましたいその時o初めてﾕF叩火ランナ一に

なったのだ二と実感したのですぃユニホ一ムは少し人きめでしたい私か走る1川即乱

乍岫とハ一フパンツたったためい足が出るのが少し気になりながらい着替えを終えユ

オリエンテ一ションヘ向かいましたっ

　

走行戸定は９時卜丿川iL 8時２０分にはバスに乗りエ一ノ関駅前へ移動しましたっ

　

肖日まではい自分が止行する場所を多くの人には教えないようにとの指示があっ

たためいに物する人は多くないかと思っていました力卜川地につくとい沿逆にはた
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くさんの人がいました

　

バスに晨る際の持ち物にし携帯電話と水のみいただｴ走卜用川に向かうバスと走行

後のビックアッフバスは違うバスたったためい走るときににＬポケットに携帯電話を

忍ばせて走ることとなりましたユ

　

バスの巾てで飢係りの方かこヘト皆さんo携帯だしてくださいリベスの申での写汽

を撮りますよ一レと声をかけられﾘ哨界にランナ一の皆さんと写貞川影をしましたい

バスの東降II付近にＵに人数分のト一チが並んでお以これもｴここでしか兄られな

いとり真を川りました

　

オリエンテ一ションでぃ

　

ト一チの持ち方やト一チキスのポ一ズなど練ガをしました

ｶﾍいさしその用にぺつとい忘れてしまいそうになりましたい

　

スク一I俤ヅ1にスタンバイするとユ片スポンサ一の応援バスがやってきました

　

仏はＮＴＴ枠でしたがｴ他のスボンサ一のパスからもいF小野かさん頑張ってくだ

さいねトjと声をかけていただと嬉しくなりましたっ

　

そしてぃＮＴＴの応援バスがきてoびっくし

　

私か応似した際のメッセ一ジが粕鴇と川こご人きく応援バスの液品に出lていたので

す

　

そしてﾕ沿道のみなさんにい

　

トヤ川而無力症友の会の片卜治訟ﾉ砿いlをした小野か磨ｆさんですJ

　

リくの勁への思いをし

　

といマイクでご紹介してくださったのです

PＭ畑時T誠y02０2ａ
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七る前からい向いりぱいの気持ちになりましたo

そしてぃいさこ叩火ランナ一としてo叩火をト一チに受け収り一卜

　

1走行かノルjlに叫属カメラが蒙ったバスが並止するかｙ終始笑顔でLを振ることJ

　

J隣にヘ一スメ一力一のスタッフが指示を川Iす力卜返帽よしないでとることい

なとなど乱

　

トも９とIげくよってくださいｉあと１０秒で到着になりますいの山

　

仏は止ることに必叱ILハニックトLりながらよきちんとjはいいと返巾をしな

がら走ってしまいました

　

とっていた約５分の問レメぴバリ頂I間ご茄病辿のノバヘ勤務几の片心ご宗族など二

たくさんの万頃からの打IID俘yを感じました

　

とり終わった沿道はいあ９という問に

川もいなくなってお肌

　

ぐ宗にならないように応援の皆さんがl砲力してトさっている

ことにも感謝しましむ

ＭＧにな一jで約1811y

たくさんの川川や1七援して旧く方に恵まれｴここまで来られたのだとい改めてム簾

くパ氏削の気持ちでいっはいになりました

　

開削吋印な巾oこのような機会をりIえていただけたことへも感謝しています

　

この感謝の気持ちを持ってぃこれからの友の会の活動へ向けIL歩んでいきたt

強く感じています

　

木肖にありがとうございましたｌ
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川日新lnl2Q2丿117Jj29丿のrllIIIレ馴に肖会公口の渡部町賀jiさんのIUlaが掲Ili

されました

　

ご本ぺとI川目斯闘柚測のご了承を吋で掲I収させていただきます

その硲バ愛知県の呻害どI陥陸施設Fサンザシ人府が新聞吐にF楽心孝一ソナ一

の柚附を寄せてくださってパ叩I新聞の愛知以販で８川14日に紹介されました

こちらも介わせてご紹介しますo

握力弱くても開けやすい工夫を

　　　　　　　

人仰糾

　

波部右貿了げ襲以

　

ｍ

　

自ｄＱ疫III火の神絲筋疾心を３０歳ごろ

に建症しい介身の筋肉が喇い仏は知ﾉJもあ

まりありませんい山や瓶のふたを開けるこ

とに片労してきたのでoF限や瓶詰開けや

すいll人をJにりj2剛丿に員川しますぃ

　

旨のプルタブはスプ一ンを使いい晒や

ヘットボトルのふたは滑りIllめのゴムを

使って開けるなど1レたをしてきましたい

　

し

かし調味料の巾ぶたやゼリ一のふたは引

きトげられないことがありますぃ

　　

jほ的に握ﾉJが弱いのはJこどもや高齢占

と思います力卜私のような叫代でも病気な

どによって力の弱い酋もいますぃ病を得た

ことで吐勁が比気なll同丿卜乍財代を基準に

作られていたことを改めて思い川る毎日で

したlo

　

これからは赳高齢化が巡みい知力や休令

休の力が弱い人も多くなっていくと思いま

すぃメ一力一に対策を検討していただける

とありかたいですぃ

　

衣食住の様なな場で力の弱い片でも使い

やすいIﾐ人が導人されたらい

多くの人力川ﾓきやすい吐会になると思いま

す

I司やし缶い歳
しすてや私ご自
まいき瓶はろ己
す工だの徊に免

　

大
犬夫のふしﾉJ発疫
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友の会の顧問のご紹介

次の几ｔたりかjTﾍﾟﾒがJ会の顧I川旧Fをごﾉl乱111いただきましたのでご紹rrいたします

槍沢

　

公明

長樅

　

自了い

巾

　　

尚哉

打球

　

弘之

林

　　

IIﾐ俊

冗

冗

冗

几

几

公債川川去人総la花を病院

　

冲糾内科部長

公債糾団法人総介花巻病院

　

帥経内科医災

北沁道医療センタ一

　

内科系診療部長ノ邨病診療センタ一長

川原医療福祉人学医学部iﾓ仔教授

巾ぺ宇和島病院小児科

第４回r重症筋無力症オンライン市民公開講座丿開催のご案内

一MGについてのll五しい理解のために一

開催川

　　

１２Ｊｊｌｌ目口lj

講演ト

　

こ屯症筋無ノバiと生活の質丿

　

川口11に崩タロlﾓ

　

lｙ療法八同和勁神経研究所所長脳冲粁内科F吹

講演2o

　

仮迦FIR拍筋無j雨の最新の研究についてj

　

参忖政勝几十

　

長崎総介科学人学ll学部ト回禄ﾐ療丿万学コ一ス教授

Ｉ参卵11込について

岬川が整いしだいFMG Soｕrc削ぐlｕtpsソ乃卯sｏｕrc引pハのチラシカI

お巾し込みいただけますぃ
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F日本の患者会ＷＥＢ版jのご紹介

Ｉ当会の機関誌r希望丿創刊号なども見られます

　

難病患抒余の資料か探十ならここｉ一i一一日ilFflslJ一IJiijli帽ぐレバ一ジャパンづノ川づかj心レご

い一ti一ﾝjﾆj Flljｲに一ﾉJo一j

誌や心に一穴活動パｔjIIりりかパ1卜一グ一丿jインタビュ一飛とか掲械されてい1ｙlｙ
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協力会へのご支援ありがとうございます

匿名様

アレクシオンフア一マ様ぐ2Eﾆ1

アルジェニクスジャハン株式会社様くIOEﾆD

株式会社Ｍ一ＯｐｓｏＭ口

C２０２１年４月から９月までのご入金う

　　

ａＯＯＯ円

　

２０口ＯＯ円

ＩＯＱＯＯＯ円

　

ＩＯ口ＯＯ円

合計

　

１３ａＯＯＯ円

協力会へのご支援よろしくお願いいたします

　

協力会募集の取り組みはい友の会の活動を支えていただける個人い団体に協力

を呼びかにへ入会をお願いするものですo

　

ご入会いただいた方には友の会の機関誌F希望Jをお送りしＡ２年目以降は当

会より協力会員継続のお願いと振り込み用紙をお送りさせていただきますo

　

友の会の活動を支えていただきますようぃ何とぞよろしくお願いいたしますo

r協力会員jの会費o申込み一会費の納入方法について

E会費1

　　

年間１口C何口でも申し受けますり

ｌ

　

個人

　

ふＯＯＯ円

Ｉ

　

団体

　

ＩＯＯＯＯＯ円

r個人の方1

　　

ご入会の申込みｌ送金はい郵便振替でお願いしますo

　　

郵便振込用紙にF協力会員jとご記入の上い会費を下記の郵便振替口座に送金

　

いただきますようお願いいたしますo

r団体一企業の場合3

　　　

友の会ホ一ムペ一ジ内のF協力会員Ｉ入会申込書E団体用IPDFJより申込書

　　

をダウンロ一卜してくださいo

　　　

団体名等を記入い事務局までＦＡＸまたは郵送いただいた上でぃ会費を下記

　　

の郵便振替口座に送金いただきますようお願いいたしますo
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交流のひろぱ

運命の連帯感

山崎

　

洋

ｆ Ｊ ｆ Ｊ Ｊ Ｊ ｙ ｌ

一会員が作るペ一ジ一

３歳の時rIR症筋無力症Jと診断された乙

子を授かった函びもつ力司川L

瞼が開かない我が子を抱き

行く末を案じては親は涙したoつ

病気は人を悲しみのどん底に陥れるo

思存川に学乍時い二そして社会に出てからも

二の病で斜い思いをしてきたい

ずいぶん長い間o独りで病魔に耐えてきたい

光が麓し込んできたのは２３歳ぴ丿胤

心膏会があることを七治医から聞いて

迷うことなくすぐに連絡し

同病の仲間だちとやっと巡り会えプダ

心触れあい気持ちを通じ合えるだびい

優しさに巡り会えてやっと以を越えられたい

これはr運命の連帯感jというltぶy

仲問に出会って触れあう巾で

病魔は少しずつ退敞し始めた

病を乗り越えてきた人だもの優しさは本物だo

その笑顔はいいっそうまばゆく見えるo

患者の会にI剥わって４０乍余l几

　

F難病の心行を独りぼっちにしないj

テ一マはずっと変わらないい

会との関わりを生涯続けていくぃ

自分の生きる証だからい

r編集部からのお願いl

　

このコ一丿一に皆さまからの投稿をお待ちしておりますo闘病の体験記o近況報告

　

のほか8飢短歌o俳句い川手鼠エッセ一などをお気軽にお寄せくださいo

　　　　　　　　　　　　　　　　　

一39一
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r希望への1

　

一をお待ちしております

　

友の会機関誌f希望ぶではo皆さんの投稿一体験記などの原稿を募集していますo

　

愚者Ｉ家族の体験記や近況報告o支部だよりのほカヘ短歌や俳句o JI困卜詩など

も大歓迎ですoさらfこ本誌へのご意見Ｉ感想などもお気軽にお寄せくださいo

r交流のひろぱj

ljリiとしてIﾉJ思いベベflt験a己Ilｙl心じておられろことﾉtどを1貼llきくた2以ｙ

　　

ｌ

び八丿こい暢行は連械にいたししﾄ

　

短い七はFひとことj皿乱としてご紹介さ

　　

Ｉ

廿でにヅビｊ卜

r支部だよりｊ

支部のjlﾆぴl糾加71川卜をは口lｙおLI丿I IIりI巾I凱穴I丿公は色jなどでtふld薦で

　

ltリ二二割丿回IloごIJOTo女部報に掲艇されたい力水1祓させていただ

　

ｏ

　

Ｆ支部糾コ

　　

Ｉ

一一十一一丿二りに川面をお寄せIへさい

r文芸コ一ナ一Jく短歌丿俳句りII柳一詩などj

　

作品のテ一マはンJljj気に関したことに限汗iへ何でfl乱jぷにこIす

　

１回に掲I阪十ろ作

晶数はおリIJり歌51剣りし八川伽５句にI気謡はコ偏もてとさせていただき有十

4応募要領l

　　　

丁白爪よ氏趾背電話番Ｌ士投塙者びバト齢叫ﾐし支え柚十れぱじ社I心配家族しﾉ川IL

　　

を明記のにチ一ヶをﾒ一ふに浮萍にてト記紀ごお送りﾄiさいﾌ打ゴ二郵送いただいても砧

　　

tがご卜

　　　

謡面には丿丿仙いで県ﾔ1ﾘﾄI齢を記叔させていただきI圭十lr一yにI希甲の場介はその旨お

　　

疹きください個人別ﾆt砲械せずし10代な一件八さんl屯京ノ汪うに表記し桧ト

く原稿送付先ン

　

広報担当ｌ山崎洋一宛く秋田支部3

　　　　　

0メ一ルの場合

　

yama5418がja2Jo一ｎｅtＪｅＪp

Ｏ郵送の場合
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協賛広告掲載に

一一

　　　　　　　　　　　

一一

　　

一

ご支援お願いします

　

肖余では機関誌L希望Jを年２回剔jへみ支Sliの会ほをはじめ区療関係行一川t似

保健所や外郎道府県難かい田談支援センタ一などに送付し医療い柚祉に関十る情報

や肖余の収り組みなどを発にいたしており友一Iト　

　

本誌面に1町竹広告を掲載させていた尹うに直竃パ川本を眼集しておりなし

　

ド記の

料令衣をご参照いただトダ掲疏をご険討ください卜ししうお願い申しllげヤ仁

　

Eお問介せ完l

　　

j豺I川法人剣川筋無力症碇の余

　

広報担肖川I崎

　　　　　　　　　

い卜川

　

七

　

携帯

一発行月

　

年2回発行ぐ弟９月ンｚ2月j 氷発行月がずれる場合があります

一発行部数Z000部

一配布先

　

会員o賛助会員o保健所など行政機関o各県難病相談支援センタ一など

一デ一タ入稿でお願いしますo

l送り先

　　

全国筋無力症友の会

　

広報担当l山崎

IIE一Milil

　

x一11111こj311S

　　　　　

一

illSIllIIIleLIll八

　　　　

一一一一一

一入稿時期毎年6月末までに入稿お願いいたしますo

掲載料C税込j

　　　

ぶ弟21巾浦械をお願いレごい圭市

缶表紙の裏面

　

ぐカラ一ン

　　

１ペ一ジ

　　

49j00円ｘ２回

必表紙の裏面

　

Cカラ一ン

　　

1ﾉ2ペ一ジ

　

24J50円ｘ２回

１裏表紙の裏面くカラ一3

点裏表紙の裏面ぐカラ一ﾝ

膏記事中

聡記事中

Cモノク剛

ぐモノクロj

１ペ一ジ 440000円Ｘ２回

1ﾉ2ペ一ジ

　

訟000円Ｘ２回

１ぺ一シ 27j00円ｘ２回

1ﾉ2ペ一ジ

　

13750円ｘ２回

４１一

99j00円

49j00円

阻000円

44j00円

55j00円

27j00円

一



入退会と住所変更はこちらまで

　

本乱Ir希りＵ発送jljの11節竹理i気剛代衣理事の小林悦jr一さんほ知支部自

から仙川していただいております

　

会はの皆さjヤヘ住所の変史等かおりましたらいまず支部長さんにご辿絡くだ

さいい支部長さんは変火内容を小休さんにメ一ルかＦＡＸでご迪絡くださいます

ようお川いいたレド仁

　

またo人丿包退会がめった時ち同じ要領でご連絡お願いいたしまﾐすぃ

E小林さんの連絡先1

　

編集部だよ

　

リ

TILIFAX

Ma川 dｕko一k皿川ａｉＬｐｈｌｈいlrＪlj

ｌに希叩jの編集にたずさわってこられた巾村時ｆさんロヒ海道女部り八この

たび退かれることになりましたいL乱州L本当にお疲れ様でしたいF希町Jの

発行作業をお一人でこなしい会員に多くの肖重な情報を川けていただいた功績

は人きいと思います

　

これまで木肖にありがとうございましたっ

Ｉ巾村さんからバトンを受けてぃ本弓から山崎ぐ秋田支部ｊが担肖させていた

だくことになりました

　

ＭＧに関する情樅はもとよりい合八の杵さまの牛丿丿声

をできるだけ多く掲祓して参りたいと思っておりますぃ

丿そこでＪリIIIしたのがII交流のひろばjですぃこのコ一ナ一に皆さんの休験dム

近iにエッセ一そして詩や気川剔りけIL川柳などの作品をお気軽にお寄せいた

だと勁ほが作るペ一ジをぜひ実現したいと思っていますぃ

Ｉまたいどのような記llfを希望されているのかい皆さんのご意も八ご感想もお

寄せいただければ助かりますっ皆さまのごIぷﾉJ方よろしくお願いいたしますﾕ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ぐ山崎り

一 42一

一 一



一般吐団法人

　

令国例無力症友の会

　

連絡完

乍務局

　

lk075一822一2691

　

faｘ075一255一3071

　

住所

　

干印2一81ロ

　　　　　　

京祁市ｈ以区丸人町辿川門曜人藁屋町536丿

　　　　　　

几待賢小学校川肪

　

NPO浪人京郎難病池内

ぷ山支部皿11

反阪女刻に1111

鳥恨支部jlij

沖縄支部ｌj

2021年9 Jj 20 日現在

北海道支部拍

宮城支部lij心良IＸ

山形丈部匍心faｘ

茨峨友部1心乱lｘ

紳余川支i鴇1111ふfaｘ

愛知支部h1がlaｘ

滋賀支部拓心faｘ

山口支部111afaｘ

rａｘ

ｌａｘ

y淳一支部ilh臼laｘ

秋口1支部llijl心rａｘ

柚鳥支部ｎｌｉｆａｘ

昨馬女部１1

新潟支部1111とfaｘ

静岡友部１1

収支部IIＨ

京都支部11111 075一231一709111aｘ

兵庫支部lij函rａｘ

亡島支配jlll

曖暖友部lｈ

rａｘ

当会ILlrり1111筋煕jJ症の心春I一家族で糾織する唯Iの令国糾廠でil

一

IＮＰＯ法人筋照力症患Ｍtjとは一U川係ありよせんい

４３一

ｉ ｒ

　

圖 ９

　

１ 大 Ｉ Ｉ Ｉ Ｉ ｌ ｒ ｌ 　 大 I I J I I I I J I 　 　 大 Ｉ 仙 大 Ｉ Ｉ 晶 I J l i I I I J 門 I I J i 大 　 Ｉ 大 l i I I
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搬川41法人令国筋無力症友の会

Ｆ希望J

NＯＪ36

昭和48年１月L3口笛３仰郵便物承認

介行20ヵ月９月10日通巻番号594号

　　　　　

白川10口弁し
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