
ＮＰＯ法人

線維筋痛症友の会会報
74号(2023年12月発行）

　

今年も残りわずかとなりましたが、皆様お変わりなくお過ごしでしょうか。

　

この1年、友の会はいろいろな業務を行って来ました。２月には皆様のアンケートご協力により

｢ＦＭ白書2022｣を編集し発行することが出来ました。ＪＰＡ国会請願署名には皆様のご協力をいた

だきました。７月には金沢市において総会・交流会を開催し、１０月には東京医療講演会・相談会

を開催しました。各支部主催の交流会開催、日々の相談業務や会員管理業務、年３回の会報誌

の発行などを役員が協力しながら行ってきました。

　

新型コロナウイルスの感染については、５月８日から｢５類｣に引き下げられましたが、各行事で

お祈り申し上げます。皆様、来年もよろ

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〒980-0014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。

　　　　　　　　　　　　　

ＴｅＳ:

　　　　　　　　　　　　

E-Mail:jfsa@e-mail.jp

　　　　　　　　　　　　

HP :https://wwwjfea.orjp/

　　　　　　　　

0 2002 －2023 JFSA Allrightsreserved
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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―

東京医療講演会・相談会・交流会のご報告

―

３

2023年10月29日(日)13:30～15:30

会

　

場:ビジョンセンター品川2F 203 ＊会場参加とオンラインのハイブリッド形式

参加費:(会場参加)会員500円一般800円(web参加)無料

参加者:会場24名、オンライン30名

共

　

催:ＮＰＯ法人線維筋痛症友の会、株式会社Ｐ・マインド

内容:013:30～14:30医療講演

　　　　

｢線維筋痛症のセルフメディケーション｣

　　　　

岡

　

寛先生(日本橋リウマチ・ペインクリニック院長)

　　　

014:40～15:30相談会・交流会(会場参加者のみ)

　

10月29日開催の東京医療講演会・相談会は無事終了しました。

　

岡先生の医療講演会｢線維筋痛症のセルフメディケーション｣では、｢今日のお話｣として、

々･

　

疫学:慢性疼痛(ＣＰ)／慢性広範囲疼痛(ＣＷＰ)／線維筋痛症(ＦＭ)の頻度

令

　

ＦＭの病因論

･令

　

治療－ノイロトロピン(ＣＰ、ＦＭ)、プレガバリン(ＦＭ)、治療フロー(私案)

　　　　　　

治療一新しい治療:低侵襲磁気治療機器― ait

･令

　

治療効果を上げるにはどうすればよいか？等について詳細に説明していただきました。

　

会場参加者のみで行なわれた第２部の相談会では、山田理事長の司会で、参加者全員が

岡先生に質問をしました。薬剤の服用量の調整方法について、aitについて、朝のだるさにつ

いて、併発している病気の治療法について、アロデニアについて、ＦＭは根治するのか、中枢

性感作について、薬剤について、薬以外の治療方法について、２次性ＦＭについて等、たくさ

んの質問がありました。岡先生はひとつひとつ丁寧にアドバイスしてくださいました。

　

そして会場の設営やパソコンの設定や管理、総合司会、会場への案内等をしていただいた

株式会社Ｐ・マインド事業開発部の小沢秀文部長と原田千紗都様に感謝申し上げます。

　

最後にビジョンセンター品川の会議室

へは、ビル入り口で地下1階に下りて違う

エレベーターで２階に上がるため、分かり

づらく迷った方もたくさんいらっしゃいまし

た。事前の説明が足りず大変申し訳あり

ませんでした。



　

線維筋痛症友の会は2022年度より、ＪＰＡ(全国難病・疾病団体協議会)に準加盟団体として加

入しています。ＪＰＡでは毎年５月頃に国会請願を実施しています。この度、来年度に向けての請

願署名用紙が届きましたので、署名の主旨の案内チラシとともに同封しております。

　

一人でも多くの方にご署名頂き、全国の仲間とともに、難病・長期慢性疾患患者の生活改善を

求める声をあげましょう。ご協力よろしくお願いいたします。

p－＝＝㎜＝＝＝＝＝㎜＝－＝㎜＝㎜皿皿皿㎜－皿皿㎜㎜㎜皿皿皿皿㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜皿
：

　　　　　

署名用紙の返送については、恐れ入りますが郵送料をご負担<ださい。

　　　　　

：

：

　　　　　　　　

返送は同封（再利用）した封筒をご利用<ださい。

　　　　　　　　　　　

：

：

　　　　　　

（住所）〒980-0014仙台

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

：

ｌ

　　　　　　　　　　　　　

線維筋痛症友の会本部事務局

　　　　　　　　　　　　　

ｌ

－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－－ｄ

(臍願署名活動についての注意点など)

１。事務局への署名用紙および募金の締め切り日は、2024

　

1

　

25日

　　

でお願いします。

２.記入する際は必ず自筆でお願いします。※同封の別紙参照

3.全ての欄が埋まっていなくても提出可能です。未成年の方も署名できます。

４.請願書は半分に切り取り、署名欄のみをお送りください。

６

，

４

　

コピー

　　　　

してくだい裏面が白紙の請願書は無効になってしまいます。友の会北海

道支部や関西支部で追加の署名用紙をお送りできますので、必要な方はお知らせください。

・北海道支部

　

taeko-k@sea.plala.or.jp (電話

・関西支部

　　

kansaifms@yahoo.co.jp (電話

ｊ

　

ｊ

５。｢住所｣は｢その住所に郵便物等を送つてきちんと相手に届<ところまで記入｣しなければなりま

　　

せん。番地や部屋番号を省略すると無効となります。ご注意ください。

尨｡とても残念です。こ

に取り組みましよう。

(ＪＰＡの情報サイドふらっど’より国会請願署名のご案内)

(ＵＲＬ)→https://!jpaflatjp/2023/08/30/1531/

(ＱＲコード)→

回

-----



難病医療講演会

　

「慢性疲労症候群(ME/CFS)について」

　　

山口浩二先生（大阪公立大学医学部・附属病院疲労クリニカルセンター）

2021年11月３日(水)

於府立こころの健康総合センター３階

　

ご紹介にあずかりました大阪公立大学疲労クリニカルセンターの山口と申します。

　

筋痛性脳脊髄炎／慢性疲労症候群。 Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome、略

してME/ＣＦＳと呼ばれるものです。このME/CFSについて概説として定義から始まって、原因、疫

学、自覚症状、他覚所見、臨床検査、特殊検査、診断治療、予後などについて話しをさせていただ

きたいと思っております。

　

この病気のもともとの研究初期の歴史について少しお話しさせていただきます。 1984 年頃、米

国のネバダ州タホ湖の湖畔のインクライン村というところで、原因不明の疲労患者さんが集団発

生しました。

　

その原因を追究するために1988年、アメリカにおける厚生労働省に当たるCDC (Centers for

Disease Control and Prevention疾病対策予防センター)というところで、ＣＦＳの診断基準と称する

ものをつくりました。

　

日本語では診断基準と申していますけれども、英語では症例定義｢case

definition｣と書かれています。症例定義(診断基準)というような形で、条件を満たしたものについ

て慢性疲労症候群(ＣＦＳ)と呼びましょうというものがつくられました。

　

ちょうど1990年頃、大阪大学微生物病研究所附属病院にある血液・腫瘍内科の倉恒(弘彦)、

木谷(照夫)らによって、日本内科学会の近畿地方会で、日本における第一例の報告がされており

ます。

　

1990年代頃から足掛け30年、現在でも世界中で原因検索が進められているのですけれども、

未だにその原因は不明です。ただ、いくつかの説があります。

　

感染症脱の中では、ウイルス、マイコプラズマ、リケッチア、クラミジア等の各種感染症の発症

や、再活性化が原因であるという説がされております。

　

免疫系では、自己抗体の異常やサイトカイン、ＮＫ活性の低下など、いろいろな免疫系の異常が

指摘されております。

　

内分泌系では、特にストレス等も関連してくるのですけれども、視床下部、下垂体、副腎系の内

分泌の異常が多数報告されているというところがあります。

　

代謝異常脱については、特にエネルギー代謝系、ミトコンドリアにおけるエネルギー産生系の異
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常などが言われております。

　

疫学ですけれども､人口の0.1～0.3%程度。 20～50歳に多いということもあります。

　

｢現在､疲れやだるさを感じていますか｣と地域住民対象4000人について質問したところ､有効

回答数は3000人ちょっとで｢はい｣と答えた人は約60S。｢その疲労の期間はどれくらいなのです

か｣というようなことを調べてみると､６か月以上という人が全体の35.6%。３分の1は､６か月以上

もそれが続いている。５か月以下についても22S強あった｡では｡特にこの６か月以上。長期間

にわたって疲労感･倦怠感が続いている人たちに｡生活がどういう状況になっているかというのを

聞いてみましたところ｡作業量が低下したという人が40%弱。ときに休む､しばしば休む､休職､退

職をせざるを得ないなどという人たちも中にはいた。まさしく慢性疲労症候群､ME/CFSの患者さ

んという人は､このレベルの疲労になるわけです｡有病率が人口の0.1～0.3%o実はこれ｡全国で

12万～36万人いると見積もれます。実は､これが難病認定などをしてもらうためには､なかなか

ハードルが高いことの根拠の1つになっています。あまりにも患者さんの数が多すぎるというとこ

ろであります。

　

年齢としては20代～50代の発症が多いですけれども､小児､高齢者でも多数あります。

　

特に

小児においては｡不登校例の中に多数含まれていると考えられています｡我々のクリニカルセンタ

ーでは｡一応｡大人の患者さんを診ておりますので｡20代<らいについての詳しい情報などという

のは持ち合わせておりません。男女比は1:３というので女性に多くて､患者さんの７割が女性だと

言われています。

　

病前性格､発病する前の性格として､頑張り屋さんに多い｡周囲からの期待に自己犠牲を払っ

て応えようと努力してきた人たちに多いとされております｡職業としては､教育関係｡医療従事者、

スポーツ選手､マスコミ関係者など､多岐にわたります。ME/CFSについての情報アクセスが容易

な方に多いだけだとも言われており、あらゆる職業の方に発病する可能性があります。

　

こういった調査をするときに問題点となるのは､適用する診断基準､症例定義が異なると。当然。

有病率が大きく変わってくることです｡それから､調査する対象が一般の地域住民なのか､地域の

一次医療を担う医療機関か､疲労に特化した医療機関における調査かで､内容も当然､大きく異

なってきます｡さらに診断基準が完全に満たされないが大変な生活をしている特発性慢性疲労、

ＣＦＳ疑診という患者さんも含めると､実は､患者さんの数はさらに数倍にも膨れ上がってくるという

問題点もあると思います。ただ｡患者さんの数については､イギリスやオーストラリアの調査によ

ると､原因不明の長期疲労を訴える患者さんが人口10万人あたり100～200人程度､0.1～0.2%で

す｡ほぼ日本と同じレベルくらいの患者さんはどうもいるみたいです。

　

高度の全身倦怠感が主たる症状になるわけですけれども｡それ以外に全身広範囲の疼痛。関

節痛､筋肉痛､各種臓器の症状に､認知精神症状､睡眠障害など､こういったものがあります。

　

ME/CFSの患者さんにどんな症状がどんな割合であるかということについての調査では､もちろ

ん全身倦怠感については100%の人が持っている｡それ以外のありとあらゆるいろいろな症状｡微

６



熱､筋肉痛､睡眠障害､記憶力低下。いろいろな症状が多数あるというのが実状です。

　

これだけ症状があったら､患者さんはどうしたらいいのか｡まずは総合診療科､あるいは一般内

科を標榜する開業医さん､診療所を受診することになるかと思います。そこでいろいろな検査など

をして､慢性疲労症候群が疑われるようであれば､疲労を専門とする医療機関への紹介というよう

な形になるかと思います｡世界的な流れとしては､慢性疲労症候群は神経系疾患に分類されて、

神経内科領域の疾患と評価されております。

　

非常に多彩な症状があるのですけれども､これをどういうふうに理解していくかというところが難

しいかと思います｡まずは1つ､主たる症状である全身倦怠感については､主観的な感覚としての

疲労感というものがあります。あと､パフォーマンスの低下ですね。活動量が落ちて､反応時間が

かかるようになる､誤反応も増えるというようなことです。この２つが疲労感､全身倦怠感を特徴づ

けるものではないかと思います。こういった疲労感､パフォーマンスの急激な憎悪について易疲労

と呼んでおります。これに時間的な流れを組み合わせて考えることによって､同じようにこの疲労

感･パフォーマンスの低下が長引<というようなことは､労作後疲労と言われております。特にこの

易疲労については｡患者さんの表現としてエネルギー切れ､ガス欠などといった表現をされること

があるかと思います。

　

疼痛も大きな問題で｡全身広範囲の筋肉痛｡関節痛等があります。ただし炎症所見などはない

というのが特徴です。こういった症状があるが故に｡線維筋痛症との合併例も多数出てくるという

ことがあります。睡眠障害については不眠に過眠､睡眠相後退､睡眠覚醒リズムの破綻など､こ

ういったものが入ってきます。

　

もう1つ大事なもので､脳の情報処理機能の低下という観点から見ると､高次の脳機能の低下

ですね。思考力。集中力、注意力､記銘力の低下。こういったものが典型的な患者さんにはあり

ます｡患者さんの表現として､ブレインフォグという言い方｡欧米で主にされていた表現なのですが、

最近これを使う人が増えてきました。昔は､患者さんはこういう症状を｢頭が回らない｣というような

言い方で｡よ<表現していたのですけれども､こういう脳のレベルの非常に高い情報処理機能が大

きく落ちるということです。

　

微熱については､一番古い診断基準などでは､駿高温(えきかおん｡わきの下の皮膚温)として

37.2～38.3°Ｃの微熱があるということを必要としています。そもそも平熱というのは､適切な検温下

においては36℃～37.4°Ｃ。平均値が37°Ｃです。したがって瞭冑温として37､2～38､3°Ｃをもって微

熱と称します。

　

それから喉の炎症ですね｡膿や浸出液を伴わない咽頭炎の所見が認められます。あと､リンパ

節の腫れですね。有痛性のリンパ節の腫脹。主に首や脇のリンパ節が腫脹して、自発痛や圧痛

などを認めることがあります。それ以外にも､全身の多数に圧痛点が知られております。これは

筋肉痛､関節痛と関連して、多数の圧痛点が全身にあります。そのため線維筋痛症の診断基準

を､慢性疲労症候群の患者さんも満たしていることがあります。

一般臨床検査というのは､特に疲労が説明し得るような異常がないです。一次スクリーニング
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検査では｡尿検査､便検査､血液検査、炎症反応､肝機能や腎機能や尿酸､電解質｡脂質､血糖。

甲状腺機能についても診ますけれども｡こういった一般臨床検査､それから心電図や胸部レントゲ

ン撮影などでは異常がない。

　

本来これらは経過中に最低限チェックすべき検査とされていて､初診でやらなくてはならないの

ですけれども､まとめてやると､最近は保険診療上､査定されることがあって､何回かに分けてチェ

ックさせてもらうというようなことがあります。

　

そこでは通常､異常は認められないということになり

ます。

　

では、一般的な検査では異常がないけれども、特殊な検査だったらどうなるかというのが次の

話です｡特殊な検査がいくつかありますが､そもそも神経系。内分泌系､免疫系。これらの３つの

トライアングルによって、人間の体の恒常性というのが調節されているわけですけれども。いくつ

かの検査の異常について､我々のところですでに報告されています。

　

たとえばエネルギー代謝に関係したものでいくと､血清､アシルカルニチン､アセチルカルニチン

が､非常に下がっているということがわかっております｡あと､血清のＤＨＥＡ-Ｓと呼ばれる、腎臓の

上の副腎というところでつくっているストレス関連ホルモンの一種ですけれども､それが下がってい

るということも､我々のグループで見出しています。

　

また｡サイトカイン(主に免疫系細胞から分泌されるタンパク質)の異常。免疫系の異常として、

実はＴＧＦ-βが増えているなど｡そういった話も海外では多数報告されています。特にこのTGF-

βが増えると､ＤＨＥ-ＡをＤＨＥＡ-Ｓに変換する酵素活性に影響を与えて､ＤＨＥＡ-Sが下がるという

ことがわかっています。ＤＨＥＡ-Sと呼ばれるこのホルモンは､実は､カルニチンをアシルカルニチ

ンに変換する酵素活性に影響を与えるということもわかっています｡したがってＴＧＦ-βと呼ばれる

サイトカインが増えたことで､ＤＨＥＡ-Ｓが下がって､アシルカルニチン｡アセチルカルニチンが下が

るというような流れについても､一連の流れとして理解されるということになります。

　

実は､このアセチルカルニチンというのは脳へ取り込まれて､神経伝達物質､いろいろなものを

つくるときなどに｡非常に重要な働きをしていると言われているわけですけれども｡このアセチルカ

ルニチンヘの脳への取り込みも｡疲労の患者さんでは下がっているということがわかったわけであ

ります。

　

それ以外に最近我々のところで発表したもので言いますと｡脳内の局所的な炎症の話などもあ

ります。自律神経系の異常についても｡報告があります｡これは脳内におけるいろいろなエネルギ

ー系､いろいろなものの代謝の異常が｡結果として自律神経系に影響を与えているのではないか

と一応考えております。

　

最近出したものでは､理研(日本理化学研究所)との共同研究でやった主にエネルギー代謝系

における代謝産物の解析です。解糖系から、クエン酸回路と呼ばれるところ。それから､それに

付随している尿素回路というところにおいて､いくつかの異常が認められるというところです。エネ

ルギー代謝系全般にも､やはり異常があるというようなことがわかってきております。

　

ただ､この辺のことになってくると､一般の保険診療における検査などでは､なかなかここまでは

できない。いくつかの項目については､病名次第で検査できないこともないのですけれども､エネ
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ルギー代謝系についても大きな異常が指摘されているということです。

　

特に自律神経系の検査については､我々のところでは指先で流れる指尖(しせん)容積脈波を

数学的に処理して加速度脈波というものを描き出して､その加速度脈波を使って自律神経機能を

見るための検査をやっております。脈の間隔というのは一見､規則正しいように見えますけれども、

1000分の1秒単位の極めて短い間隔で見ると、１つ1つの脈の間隔というのは､長くなったり短く

なったり、かなり揺らいでいます。その揺らぎなどを､周波数解析という手法を使って解析していく

というやり方であります。自律神経機能というのは､そもそも年齢によって異なってくるということが

あるというので､まずは年代別に見ていかないといけないです。

　

あと､この場合は､もともと｢疲労の程度を自律神経機能で評価できないか｣ということを調べる

ためにやっていたので､疲労の程度が軽い人、中等度の人､重症度の人と健常者に分けてやった

のです。それで見てみると､副交感神経機能を反映してくるHFという｡脈拍の高周波成分ですね。

こういったものがどうなっているかというのを見てみますと､一応､50代以上の年代は別にして､20

～40代の各年代とも､疲労の程度がきつくなるにしたがって｡副交感神経機能が下がってくるとい

うような異常があります。

　

その結果として、自律神経系のバランス。交感神経と副交感神経のバランスを見ているわけで

すけれど､これはどうなるかといったら。交感神経はあまり下がっていなくて､副交感神経だけが

下がってくるので､重症度が上がるにしたがって､各年代｡この(自律神経系の)バランス値がだん

だん上がってくる。疲労のときには副交感神経機能が低下して､相対的に交感神経機能が上がっ

てくるというような異常があるとされています。

　

先ほどの自律神経系の異常というのは､疲労の患者さんで各年代にわたって､重症度を評価

するのに非常に有用であるというようなことがわかったわけですが､他の疲労をきたす疾患などは

どうなのかということについて一応見ております。

　

個別の疾患のデータをお示ししますと長くなるので割愛させていただいて､どういった疾患で､ど

ういうことになっているかということを見てみますと､基本循環器疾患は高血圧症､慢性心不全/消

化器疾患としては､炎症性腸疾患であるクローン病や潰瘍性大腸炎/肝臓病としてはＣ型慢性肝

炎｡肝硬変/呼吸器疾患については､慢性肺気腫､喘息｡代謝疾患については糖尿病｡筋疾患に

ついては重症筋無力症/感染症については肺結核症で治療をしました｡ＨＩＶの患者さんです。ど

の疾患についても｡重症度そのものよりも患者さんの疲労感別に見て､ME/CFSの患者さんの場

合と同様に､相対的に交感神経系が優位な状態になっています。

　

あと､病気の人だけではなくて健常者について､どういうことかと見てみますと､精神作業負荷、

身体作業負荷に伴う健常者における変化や、日常生活活動に伴う疲労感などについても､疲労

感の程度に応じて相対的交感神経系優位になる。したがって自律神経系の異常ですね。

　

相対

的交感神経系優位というのは､疲労感全般を反映するので.ME/ＣＦＳに限られたものではない。

疲労全般を評価するというときに役に立つのではないかと考えております。

　

あと､我々のところで出した､脳の中における炎症を見る特殊な検査。ＰＥＴというものを使って
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やっているわけなのですけれども､PK11195(リガンド｡ＰＥＴ用薬剤)というものを使ったとき脳の中

の特定の場所で､健常者に比べると炎症反応が見られます。筋痛性脳脊髄炎という形で､炎症

がある形というような形で病名がついているのですけれど､その病名がなかなか受け入れてこら

れなかった。炎とついているのに｡炎症の所見が全然検査上は引っかかってこないというのが長

年の悩みであったわけですけれども｡我々のこの研究によっても初めて脳の中にきちんと､局所

的ではあるけれども炎症があるということが示されたということであります｡これ以降､筋痛性脳脊

髄炎という言い方が｡かなり広く使われるようになったかと思います。以前は同じMEと略すので

すが､筋痛性脳脊髄症という言い方をされていた時期もあるのですけれども｡炎症があるのだった

ら､筋痛性脳脊髄炎という病名を使っていいであろうということで､こういう流れになっています。

　

あと､炎症の程度についても脳の中のいくつかの部位に炎症があったのですが､その部位と強

さとのいろいろな関係ですね。たとえば疲労感､倦怠､痛みや認知機能など｡そういったものの障

害のレベルと炎症の程度の相関があったということを､この論文では報告しております。

　

一応今の段階で、日本では｡厚労省研究班で策定した一番新しい診断基準を使っております。

世界的にはほかのMEの国際上位基準で､米国のＣＤＣにおけるＣＦＳの症例、1994年に改訂さ

れたものが使われております。

　

また､新たに2015年にはアメリカにおけるIOM (Instituteof Medicine)という研究所ですが､アメ

リカの厚生省にあたるＣＤＣやＭＩＨに対して､勧告をいろいろ出すような形の研究所と聞いていま

す。

　

こういったところが報告書を出して、全身性労作不耐症(systemic exertion intolerance

disease:SEID)と呼ばれる新しい病名をつくり出して､その基準を公開しています。今の段階では、

世界各国から英文の論文などで見てみますと、一番診断基準として､今でも広く使われているの

が､1994年のＣＤＣのCFS症例診断基準ということになっております。

　

これが診断基準の流れなのですけれども｡発病して､近医を受診して､とりあえずその場で提案

された治療を受けて､経過観察などをするように言われるわけなのですけれども｡なかなか良くな

らないからまた別の医者に行くなど､そういったことを繰り返す。そうこうするうちに､やはり何かお

かしいと。とんでもない病気が隠れているのではないかということで､近所の開業医などと相談し

た上で､それに該当するような病気が何なのかということで､疲労が関係するのであれば専門的

医療機関。たとえば我々の疲労クリニカルセンターなどに紹介を受けて患者さんが来られる。

　

患者さんが来られたら｡診断の過程において､まず､病歴をきちんと確認するということが必要

になります。家族歴､成育歴､職歴､既往歴､現病歴｡こういったことについて｡いろいろ話を聞い

ていくわけです。特に専門的な医療機関へ紹介されるのに｡ずいぶん時間がかかってしまう患者

さんも中にはおられます。発病からすでに５年を超えている段階で､ようや<我々の疲労クリニカ

ルセンターに受診してきたというような患者さんも､中にはおられます。発病から､もちろん短けれ

ば､半年強というところで来られた場合は､病歴の確認といってもそんなに時間はかからないので

すけれども。発病から５年を超えていると｡確認すべき病歴というのが､非常に長期間にわたって、

そこだけでも非常に時間がかかるという形になります。
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病歴を確認したら次に｡では｡他覚的な所見で異常があるのか。熱についてはどうなのか。血

圧や脈拍など､そういったものはどうなのか。それ以外の咽頭炎の所見やリンパ節腫脹の有無、

圧痛点などはどうなのかということを順番に確認していく。双極性障害や統合失調症､精神病性う

つ等は除外すべき疾患の中に入っていきますので､そういったものがないということを確認するこ

とが必要になります。

　

一応日本で使われている診断基準について､説明させていただきます。

　

まずこれは｢臨床診断基準｣を満たしていることが必要です。６か月以上持続ないし再発を繰り

返す。医者が判断して､診断に用いた評価期間の50%以上で認めるということを必須としておりま

す。強い倦怠感を伴う日常活動能力の低下。活動後の強い疲労･倦怠感。労作後疲労感と呼ば

れるものですね。労作後に遷延化する疲労感｡睡眠障害。認知機能の障害。これは高次脳機能

の障害と読み替えていただいてもいいのではないかと思います。それから､起立性の調節障害と

いうものが挙げられます。

　

共存を認める病気もいくつかあります。代表的なものでいくと機能性身体症候群､ＦＳＳと最近

呼ばれているもので､この中に実は線維筋痛症も入っています。ほかに過敏性腸症候群や顎関

節症､化学物質過敏症｡間質性膀胱炎｡機能性胃腸症。胃食道逆流症などもそういった中に入っ

てくるかと思います｡月経前症候群や片頭痛なども含められています｡これについては｡一応共存

を認める｡他院で｡すでに線維筋痛症と診断されて過敏性腸症候群と診断されていても､先ほど

の診断基準を満たすようであればME/CFSと診断することもあり得るということであります｡疾患

病態としては､体位性頻脈症候群(ＰＯＴＳ)や､そういったものを含む若年者､小児は不登校なども

別に共存しても構わない｡髄液減少症､レストレスレッグス症候群(RLS)なども､別に共存しても問

題はないという診断基準になっています。

　

線維筋痛症でいくと6割ほど。過敏性腸症候群も６割ぐらい。胃食道逆流症が６割強､顎関節

症は８割ぐらいが､どうも診断基準を満たすような形になる。こういった形でFSSに入っているよう

ないろいろな病気というのは｡実はME/CFSの患者さんでも同時にその診断基準を満たし得ると

いうことになっております。

　

次は疲労をどうやって評価するかというところになってくるのですけれども｡たとえば内科系疾患

でいくと､高血圧だったら血圧｡心不全ならＢＮＰという血液検査項目。糖尿病だったら血糖値やヘ

モグロビンＡｌｃというもので評価できるわけです。

　

ところが慢性疲労症候群についてはそういうものが今のところまだないというのが実状です｡そ

の上で疲労感･倦怠感をどのように評価するかというのを考えたときに､現在使われているものが、

このPerformance status(PS)です。厚労省における研究班の一番新しい診断基準においては、

これは一応医者が判断するということにさせていただいています。

　

慢性疲労症候群.ME/CFSと診断するためには､ＰＳ３以上が必要であるとしています。疲労･

倦怠感のために、月に数日は社会生活や労働ができずに、自宅で休息が必要なレベル。これ以

上をもって､ME/CFSの診断のために必要な疲労感･倦怠感となっております。さらに､月に数日
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だったものが週に数日になって。普通の労働が困難になって､軽労働は可能だけれども､週に数

日は自宅で休息が必要になる。

　

さらに､軽労働は可能だけれども｡週の半分は自宅で休息して

いるというようなところを経て､ＰＳ７ぐらいになってくると､軽労働さえも不可能であるというレベル

になってきます。

　

我々のPSの取り扱い上は､ＰＳ３～６が軽症～中等症レベル。

　

PSの７､８､９

が重症の患者さんというふうに認識しております。

　

患者さんがご興味のあるところは治療ではないかと思いますが｡薬物療法､非薬物療法含めて

多数ありますけれども､確立されたものはないです。今の対症療法以外の薬物療法としては､各

種ビタミン剤なども使われることがあります。ビタミン剤については｡保険診療の上では結構査定

が厳しくて、日本における通常の食生活では､ビタミン欠乏症など出るわけがないということで､長

期間ビタミン剤を処方していると査定されて､治療の継続がなかなか難しくなるということがありま

す。

　

そういった場合は､特にビタミンＢ群やビタミンＣについては､市販されているサプリメントも

多数あるので､それを使っていただくというようなことを患者さんにお願いすることもあります。

　

漢方薬は日本において｡特に疲労の患者さんにかなり広く使われているわけですけれども。

特に補材系統と呼ばれているものですね。

　

補中益気湯や十全大補湯など。こういった系統の

漢方薬などが広く使われています。

　

薬物療法以外でも｡いくつかあるのですけれども。最近注目されているものの1つは､和温療

法というものです。医療用サウナを使って､患者さんの体を温めるということをコンセプトにした治

療法で､これで患者さんは､特に痛みが楽になるということで､結果的に倦怠感も改善していると

いうようなことが報告されています。

　

これ以外にも､段階的な運動療法や認知行動療法なども、

他の疾患などにおいても､もちろん有効な治療法になるわけなのですけれども､疲労の患者さん

にも､もちろんこういったことを行うことがよくあります。

　

あと､こういった薬物療法､あるいは非薬物療法以外に､最近我々のところで重視しているのが、

療養指導というものです。

　

療養指導のときのポイントは､２つになるかと思います｡―つは､病状

や症状の変動に気づいてください､ということ。

　

もう1つは｡療養や社会環境の変化に気づいてく

ださい､という点。その変化をつかんで予想されるものには備えて｡ダメージを最小限におさえて

くださいというのが｡療養指導上のポイントになるかと思います。

　

実はこの病状･症状の変動に気づけと言いますけれども、「患者さんはもうわかっているのでは

ないか」と思うけれど､意外に気づいていない人たちが多数います。

　

特に季節的な変動。中長期的な変動という意味での季節変動などについて､気づいていないで

す。

　

日記をつけている患者さんは､結構気づいているのですけれども､そういうのをやっていなか

った患者さんの場合は｡なかなかそういうのに気づいていないです。

　

診察室で診察しているとき

に､去年やその前などのカルテの記録を順番にめくっていったら、「去年も同じ時期に同じことを言

っているな」というようなことで｡そういったことをきっかけにして､その変動パターンに気づくことが

あります。

　

生活療養上､それ以外のポイントについて特に大事なのは､生活習慣という意味では､食事と運
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動と睡眠は重要です。これは､他疾患と健常者の場合ともほぼ一緒になります。食事を定刻にと

る。不規則、日によって食事の時間がいろいろ変わるというのは困りものです。１日３食､できた

らとっていただきたい｡２食の場合は､昼､夕。朝起きてくることが遅い場合などは､昼､夜の２食の

人もいるのですけれども、基本､食事は朝。夕の２食｡仮に２食になるとしても､朝と夕にしていた

だきたい。これは､食事と食事の間が極端に長くなると､低血糖症状をきたす人がいるからです。

食事は十分に時間をかけて､ゆっくり噛んで食べていただく。早飯は避けるというようなことも大事

かと思います。糖尿病でインシュリン治療などをやっている人の場合､低血糖症状を起こすことが

よくあるのですけれども。疲労の患者さんの場合は｡インシュリンを使っているわけでもないのに、

なぜか低血糖症状を起こすことがあります。そういったことがある患者さんは､一日４～５食に分

食することによって､食事と食事の間隔が極端に長くならないように工夫していただければ､それ

による体調悪化は防げるかと思います。

　

飲み物については冷たい飲み物､特に炭酸飲料を避けていただいて。飲水量､水分摂取は十

分にしていただきたいと思います。夏以外だと1800～2000ml.夏場で2000～2500ml｡梅雨明け

の10日間については､特にしっかり水分補給を2500～3000mlくらい確保していただきたい。カフ

ェインを含んだ飲み物は｡特に、15時以降は飲まないようにしていただきたいというのも大事なと

ころです。

　

運動では､原因が明らかで急な悪化のときを除いては､最低限の運動量を確保していただきた

い。運動の内容としては､有酸素運動から筋トレレベルまでありますけれど､疲労の患者さんの多

くは､有酸素運動レベルから。寝たままやるものから､座ったまま､立つたまま。ベッドの上､室内、

あるいは家の外。時間は短時間から1時間程度､頻度は週数回から始めて。これらは担当医と

相談して目標を設定していただきたい。継続可能なものが最優先になるかと思います。何かしら

の形で楽しく続けられるような方法なども､やっていただきたい。家の外での運動も､決めて始め

た場合などは｡雨の日まで無理してやる必要はないかと思います。｢かわりに家の中で､こういっ

た運動をする｣などということを｡事前に決めておいていただくといいのではないかと思っています。

　

睡眠については、質のいい睡眠を｡十分な時間、適切な時間帯にとっていただきたい。質のい

い睡眠というのは､大体目覚めたときに｢ああ､よく寝た｣という爽快感が伴うような睡眠になります。

暗<静かで十分に温かい環境が必要になるかと思います。暗く静かというのは､昔から言われて

いましたけれども､最近は特に､十分に温かい環境ということが重要視されています。夜半すぎか

ら早朝の寒くなる時間帯で､寝室の室温として18°Ｃ程度。日本の住環境で言いますと､18°Ｃはな

かなか冬場の寒い時期で､寝室の室温が確保できているおうちというのは､かなり少ないか､まれ

なのではないかと思います。家によったら、木造建築の古い建物だったら、家の中で吐く息が朝

方に白くなる｡それは10°Ｃ以下ということになってくる｡そういう環境で夜に寝ているというのは､睡

眠の質ということを考えると非常に大きな問題なのかと思います。

　

十分な時間というのは､疲労の観点からいったら７～８時間､確保していただきたい。可能であ

ったら､朝は自然に目が覚めるような形での時間を確保していただきたい。昼夜逆転などは避け

て､朝は決まった時間に起きられるようにして。

　

これが､いわゆる睡眠外来と呼ばれるところと､我々の考え方の違うところになるのですけれど
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も。｢では､眠れないときはどうするの｣と。睡眠外来だったら｢眠れないことを気にしないでくださ

い｣。と言われますがそれは我々も一緒です。そして､｢何かちょっと気分転換的なことをして､眠く

なるのを待ってください｣などと言われますけれども､疲労の観点から言ったら、眠れないからとい

って､起きてウロウロ動き回って何かしていると､頭も体も休まらない。そういう状況になるくらいな

ら｡寝たままでいい。目を閉じて､静かに安静を保つ｡これだけでも､たぶん違うかと私は思ってお

ります。こういったことを通じて｡夜22時には寝て｡朝６時起きぐらいのリズムで､７～８時間程度

の睡眠時間を確保できればいいのではないかと思います。

　

その他､全般的な療養上のポイントとしては､倦怠感など､漠然とした体調不良での感覚だけで、

活動量を制限しないようにしたい。そういうときに､最近使われているものの中で､万歩計や歩数

計などという､数字として出てくるものを有効活用していただきたいというのがあります。

　

あと､サプリメントや健康食品など。代替医療を利用している人も多数おられるかと思いますが、

基本的に現在の研究上エビデンスはありません。ただ､慢性疲労症状などで使う場合は長期利

用が基本になるため､経済的負担が余裕を持って可能であるかどうかで､それを始めるかどうか

も決めていただきたい。始めたはいいけれども､なまじ効いてきたときに､経済的な理由で諦めな

いといけないとなる。そのときの落胆･失望は療養上､非常なマイナスになり。足を引っ張ってきま

す。「これくらいなら､お金の面でも大丈夫」というのなら､やっていただいてもいいけれど､そうで

ないならば､最初からそれに手を出さない。ほかの方法でもう少しよくするということを考えていた

だきたいです。

　

鍼灸や按摩､マッサージの利用をする。疼痛に対しては結構有効であるという報告が多数あり

ます。ただ､継続的に長期間の施術が必要なことが多<なるので､この辺についても経済的なもの

を踏まえて開始については判断していただきたいと思います。

　

今まで述べてきたようなことなどを段階的に活動量･運動量を増やしていってください。これは

万歩計､歩数計などを見ながらやっていっていただきたいと。何か運動をするときには､長期間に

わたって継続可能なレベルをしっかりと見極めていただきたい。実は、しっかり運動をすることで、

自律神経機能に異常をきたしていたものなどを回復させる、筋骨格系などのリハビリとして､これ

は非常に必要なことになるのではないかと思っています。

　

理由が明らかな､著しい体調不良での横臥というのは短期間にしたい。可能なら1週間以内。

ただ｡その場合などでも､運動量･活動量を○にはしないでいただきたい。そういうときなどは､せ

めて寝たままでいいからストレッチ｡深呼吸をするなど｡呼吸法でもいいから､そういった形で短期

間に押さえ込んでいただきたい。

　

日常、日中の休息などは座位。座った状態でやっていただきたい。逆流性食道炎、胃食道逆

流症を予防するためには､横になってしまうと、こういったことを悪化させるので､それは避けてい

ただきたいことです。

　

最後に予後について少しお話ししておきます。生命的予後については不良ではありません。こ

の病気だと診断されたら､命に関わるということではないので休学や休職をして､療養に専念して
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も回復できずに、結果的に退学・退職してしまうという患者さんは少なくない。特に発病５年を超え

た例などでは、社会復帰が、常勤として1日８時間、週５日の勤務などができるような状態まで回

復するということは、非常に困難かと思われます。

　

発病して、診断されて、休職に入る。

　

実は、診断されないと、休職に入るとしても診断書が出せ

ないということになるので、なるべく早く診断をつけてもらうということは、やはり大事なのだと思い

ます。

　

診断がついた上で休職に入って、治療・療養指導などでやっていくのだけれども、病状が

回復してきた人の場合は、途中からリハビリ出勤をして、復職、軽快、治療。最終的には外来とし

ては中止というところまで行けます。しかし、こちらへ行くのはどちらかというと少数派で、多<の場

合は休職のまま復帰できずに退職となって、長期療養に入っていくようです。

　

ただ、こういった経過の中で、他疾患が判明することがまれにあります。我々は通常、疲労の患

者さんを診ているときに、途中で他疾患が出てきていないかということについても、常に注意を払

いながら診療をやっております。

長時間どうもご清聴ありがとうございました。
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－すべての患者一障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を!!－

　

同実行委員会主催、一般社団法人日本難病・疾病団体協議会事務局で、11月18日(土)13:00

～16:00にハイブリッドにて開催され、ｗeb参加をしました

内容が豊富なのでプログラムの概要をまずご紹介します。

のいつ

　

福島慎吾氏

　　　

(本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)

１

　　　　

・

　　

の

　

■どうするラグ・ロスー産学官よ、患者はかんかんー

　　　

伊藤道哉氏(日本ALS協会副会長)

　

■移行期医療の現状と患者会の取り組みについて

　　　

柏木明子氏(有機酸・脂肪酸代謝異常症の患者家族会ひだまりたんぽぽ代表)

　

■患者と家族のよりよい将来に向けて

　　　

安部恵美氏(ＣＤＫＬ５遺伝子欠損症患者家族会らぶはんず代表)

　

・福島県難病相談支援センター難病研修会について

　　　

今井伸枝氏(福島県難病団体連絡協議会事務局長)

　

２

　　　　　

。１

　　　　　

５

　　　

しの

　　

■難病対策見直しに対する評価アンケート結果報告

　　　　

西村由希子氏(ASrid理事長)

　　　　

｢難病法および小児における難病対策見直しに対する評価アンケート調査｣の基礎資料

　　　　

(発表資料)

　　

■難病法・児童福祉法の５年見直しの総括
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吉川祐一氏(日本難病･疾病団体協議会代表理事)

■見直し後に残る小児慢性特定疾病の課題

　　

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)

来賓あいさつ

３

　　

シンｊ、ジ

　

ム＆パネル‘スカ・ション～

　　　　　　　

'マ:

　　

・

　　　　　　

の

　　　　

について

　

難病患者の就労困難性の調査速報

　　

■患者調査:春名由一郎氏

　　　　

(高齢･障害･求職者雇用支援機構障害者職業総合センター副統括研究員)

　　

●事業所調査:大竹祐貴氏

　　　　

(高齢･障害･求職者雇用支援機構障害者職業総合センター研究部門)

　　

■支援機関調査:野口洋平氏

　　　　

(高齢一障害･求職者雇用支援機構障害者職業総合センター研究部門)

‘スカヽヽション

　　　　　

･フロ

ディスカッション登壇者

　

・吉川祐一氏

　　

(一社)日本難病･疾病団体協議会代表理事、(ＮＰＯ)ＩＢＤネットワーク副理事長

　

●大黒宏司氏

　　

(－社)日本難病･疾病団体協議会理事、(―社)全国膠原病友の会常務理事、

　　

(ＮＰＯ)大阪難病連常務理事(大阪難病相談支援センターセンター長)

　

■秀島晴美氏

　　

(ＮＰＯ)ＩＢＤネットワーク理事長

　　

ピーJ

　　　　

のいつ

　

今回も盛りだくさんのフォーラムでしたが､それだけ日本の難病･慢性疾患対策の抱える課題が

多岐にわたり､そしてそれぞれが深刻であることの表れだと思います。

　

第３部のシンポジウムで印象に残ったのは｡今回の調査が､患者･当事者との共同研究であ

り、当事者の声､体験を踏まえて｢慢性疾患患者の“就労困難性"というのは何か｣という課題を具

体的に明らかにしようとしていることでした｡今回の調査には､私たち線維筋痛症患者など､指定

難病以外の患者もたくさん協力していたそうです｡この調査の結果が､今後私たち難病･慢性疾患

患者の就労困難性を具体的に認定するための基準等の検討や｡難病患者の人権と社会参加の

促進に向けた総合的な相談支援のあり方を改善していくために｡貴重な資料となることが期待で

きると思いました。
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前回の会報に｢慢性の痛み対策基本法｣制定のためのオンライン署名｣のご案内チラシを同封し

ています。｢慢性の痛み(難治性疼痛)対策基本法(仮称)の制定を推進する会｣がＳＮＳなどで積

極的に呼びかけやとりまとめを行っています。

　

当会も後援・協賛団体としてこの署名活動の主旨に賛同し、会員の皆様のご協力をお願いして

おります。主旨にご賛同頂ける方はぜひご協力をお願いします。

　

(ご注意ください)

★オンライン署名サイト｢Change.ore｣を利用したオンライン署名のみを受け付けています。

スマートフォンやパソコンから署名して頂くことになりますのでご注意ください。

★名前をサイト上で公開されたくない方は､必ず｢自分のアカウント名及びコメントを表示させ

るの　のチェック　クリックorタップで　、してくだい

★署名サイトの仕様で､｢支援(寄付など)｣｢ＳＮＳでのシェア｣に誘うメッセージが頻繁に出ます

が、金は集めておりません　れらに応繁しなくても　名ば'します

★署名の重複等を防ぐため､メールアドレスを記入して､署名サイトからのメールを受信する必

要があります｡迷惑メール設定などにもご注意ください。

(署名サイトより)

讐7?4こ

　　　　

.､ｙｉ･Ｒ、二

この禰名で変えたいこと

^%
*>■..-A'..≪Ufe董き1

つらい．芭しい廳み奄あきらめないため4こ

「慢性の盾み（竃雄蝶賎駄Jt (C≫)』

の劃定tB*a員の方たちkﾆお願いしましょう１

愉¶1の轟みとは'iilS!iにｉたは磨･慢約こＸか月以上城く魯み」ときれてい

wr.

雙・－こり

　

馨１諜の痛みなど

　

tヽら゛きのとの竃r竹|こでＳま7き．ならrき全

休iこも起こるここがありrr

片預●、緊張!iS痛、五十肩、●●脊瞳警世零竃、棟●椴ヘルニア、緋輪珊珊

盾なと

　

芒まざまなで!名がつけらriまー．しかし、畿&がつけ弓ｒiたりヽ･5とい

って

　

Ｔつきつと良くなることはあ事りありｉせん･．

きまぎｉなＸや〃iブコック竹謐忿●iり

　

李竃などｔ蚕けても．自くなるどこ

ろf?ヽ!］ヽえって葱く４１ことも老りIT.

三事ｉ淳で

　

2.000万λが慢!蜜－を袴つていると．､り11ていまｉ．

嗜･i－こよって揚々な活甘が芒またけられて．多くの人が1Ξ1つて．ヽます．

仕●:こ朽17なくなったり．●たきりのような生活になったＣする人さえ弓いま

ｙ･

慢哩応痛みによる巳本の雌.高岡畏灸は、毎年顕鳥円にもなるこもWignていｉ

す．

｀●”

今す･

皿

ｉ

●

ぐ賛同

tメール７トレλ

､l－WS● 1い●Ｉχj・

tj曾

Ｗ･７ｙ４パｙ--Ｓソをｰ

●f● f－－¶　４●゜-

１

　

こちらの欄に名前とメ

ールアドレスを記入。

２記入したアドレスにメー

ルが届<のでそれをクリッ

クＯrタップで認証する

自分の名前などをサイト

上で公開されたくない、と

いう方は必ずこのチェック

を外して署名しましょう。
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タイトル 著者 価格

(税込)

出版

日本線維筋痛症学

会編

4860円 日本医事新報社職租肋掻征ー燎

ガイドライン2017 ７
線維筋痛症が

よくわかる本
吻岬‘

、
φ

７雰1芒¶「

岡寛先生

線維筋痛症友の会

監修

1404円 講談社

しつこい痛みは｢日記｣で治

る
j昆

●を･¶･-
汗水?

r･y9 9h

笠原諭 1300円 廣済堂出版

NPO法人

いたみ医学研究情

報センター

1404円 大創パブリッシング長ひくその痛み

あなたの力で治せます

慢性痛電話相談を通した

患者の声

仏
痛いつの素 HI痛，

ii5 I
不二

小川節郎 1620円 駒草出版

--　－一一一一‥-

小林架寿恵(著)

小川節郎(監修)

1296円 日東書院本社J同■flSK-oeﾘ'j-＼str±m＼ふ
痛みの専門医ペインクリ

ニックで治す

SlrkS

些弓

4ドぶL

・φヽ●　~９・－．ぞ』－ツＩＩＩ_１？

Simeon Niel-Asher

(著),伊藤和憲(監

修)，皆川陽一･斉

藤真吾(翻訳)

5184円 緑書房L./-･/1＼^ c-f-'/J"^りr･ﾉﾉJ
－ポイント治療増補改訂

版
ﾄlぷ巫
1?讐

　　ぐ

-¶=･を、

日本放送協会・

NHK出版(編)

590円 ＮＨＫ出版

※臼井千恵先生(順天堂

大学医学部付属練馬病

院メンタルクリニック)の

記事が掲載されていま

す。

ＮＨＫＴ千Åﾄ

『きようの健康』

2021年７月号N0.400

＜　づう

肝臓を守る‘フｆｙ･５

　．ｒ｀
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タイトル 著者 価格 発行

会報のバックナンバー51～73号 １部500円 友の会

FM白書2022(2023年２月発行)

※新入会の方に送付しております

※FM白書2016(会報52号別冊)も
　1部800円でお分けしています

１部800円 友の会

悶悶　　ｌ
無料 友の会

線維筋痛症　　　　　　　。、，

療養の手引き

※新入会の方に送付しております　･ヽ-｀J･.’
　　　　　　　　　　　　　　　;ぢ「

無料 友の会

｢もつと知りたい

　線維筋痛症｣

(2014年２月発行)

監修:

岡寛先生

無料 友の会

疾患啓発パンフレット　　　。　．，

｢線維筋痛症｣

監修:

岡寛先生

無料

※部数に限りがあり
ますので､原則おひ

とり1冊でお願いして
います

ファイザー社

エーザイ社

｢痛みとこころヶア｣

　　　　　　　　　　　　　　゛1ノグ

監修:

尾登誠先生

無料

※部数に限りがあり

ますので､原則おひ
とり1冊でお願いして

います

中外製薬

疾患啓発パンフレット　　　。　、

｢全身のあちこちが痛い　　゛T｀7''

線維筋痛症で困っていま　゛｀゛｀f

せんか？｣　　　　　　　

1

↓

監修:

岡寛先生

無料

※部数に限りがあり
ますので､原則おひ

とり1冊でお願いして
います

シオノギ製薬

日本イーライリ

リー株式会社
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タイトル　　　　　　　　　　　｜　価格 製作

リハビリ講習会in上大岡　　　　　　　　　　　　　　　500円 友の会　　ゴ??

2014年４月６日、上大岡(神奈川県)で行われた　　　　　　　　　　　　　4゛5讐･･

リハビリ講習会をまとめたDVDです。　　　　　　　　　　　　　　　　　　ｔ

笑顔でエクササイズ　～心と体のデトックス～　　　　　　500円 友の会

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　　　　　　　　　;'¨一^

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。

ヘルプマークを印刷した線維筋痛症カードを会員の皆様には送付しておりました。現在は新

入会の方に順次お送りしております。紛失等で手元になくなった方で必要な方は返信用封

筒(84円切手を貼付)を同封の上本部事務局まで申し込んでください。

再交付はお一人１枚のみです。

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。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

※現在、感染防止対策のために休止しています。

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。

畳縁 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)

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)
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－ルマガジンの登録方法につい

【登録する方法(無料)】

①友の会のホームページを開く。

hr t≫m

メー レマガジンが，

メールアドレスの

22

れる

ｰ

線維筋痛症友の会 検索

t
㎜㎜･パソコンで検索する場合

｢｀

　

三ボタン

　　

す

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。

メールアドレス:

③メールマガジンが届<（例↓）

　　

●『JFSA$8l縦筋痛症友の会ニュース』★交汪会in新橋女

″ＮＰＯ法人線維筋痛症友の会ｍ禰2 0001592167″ 〈inailmaK@md82.com〉

●JFSA線維筋痛症友の会ニュース●

東京交流会in新橋○月Ｏ日(日)Ｏ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。

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<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)。

について

ｰ

･送信を希望するメールアドレスを変更したいときは、以前のアドレスの送信を解除し、新しいメ

ールアドレスを再登録してください(友の会事務局側では手続きができません。ご自身での操作

が必要です)。

※各媒体侍情報発信のみとなって∂=S1陪す。

あ問い合わせ侍、「友の会ホームページJQrお問合せフォーム」惨た侍

E-Mail:

　

ifsa@e-mail.jp

　

までご連絡ください。



ｏ

　　

での

・家族で災害に備えた話し合いをしておく。連絡方法、避難

場所、安否確認の方法を決めておくと良い。

・窓ガラスに、飛散防止用フィルムを貼る。

・重いものは棚の下に入れ、高い所にはなるべく置かない。

・ドアの前や通路には、倒れやすいものは置かない。

・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

　

おく。

・背の高い家具は、配置を考え固定する。

・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。

○

　　　　

について

・玄関など避難ロに、非常持出品袋を用意しておく。

５ 忿
怨

災害の種類やその時ﾉﾏの

状況によって避難場所は

変わってきます。

(いちちひろゆき防災イラストサ

イトより)

･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

　　　　　　　　　　　　　　　

それぞれに、持ち出し方法を事前に検討しておく。

･枕元や玄関先、身近に、スリッパや軍手を用意しておく。(飛散

したガラス片などで歩けなくなることがあるため)。

非常用持ち出し袋は定期的にチェックしましょ
う。普段のお薬と、薬の情報がわかるものも一
緒に入れると良いでしょう。

(いちぢひろゆき防災イラストサイトより)

【安否情報収集のために】

○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】E互j]⇒匝固定電話の番⇒lj]il⇒音開始(３０秒以内)]=>&#

【再生方法】匝和回＝・記と同じ番号

　

回祠1涸
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○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。

⇒説明に従いli｀蔀Fンｉ團

基本的には災害時に運用されますが、以下の日は体験利用をすることができます。

☆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る日

･毎月１日と15日00:00～24:00

・正月三が日(1月１日00:00～1月３日24:00)

・防災週間(8月30日9:00～9月５日17:00)

・防災とボランティア週間(1月15日9:00～1月21日17:00)

スマホで検索して使つてみましょ

う。

報73号発行後の主な出来事(2023年８月～)
８月20日

　

会報73号を発行しました。

８月30日

　

宮城県難病相談支援･仙台市難病サポート両センターでピア相談をしました。

９月６日

　

宮城県難病相談支援･仙台市難病サポート両センターでピア相談をしました。

９月９日

　

ＪＰＡ近畿・北陸ブロック交流会(和歌山)に参加しました。

９月13日

　

宮城県難病相談支援・仙台市難病サポート両センターでピア相談をしました。

９月15日

　

北海道支部報を印刷し発送しました。

９月15日

　

ＮＰＯ法人宮城県患者･家族団体連絡協議会の理事会に出席しました。

９月20日

　

宮城県難病相談支援･仙台市難病サポート両センターでピア相談をしました。

９月25日

　

大阪難病相談支援センターでピア相談を担当しました。

９月27日

　

新潟難病ネットワークに出席しました。

９月28日

　

新潟市で東北支部新潟交流会を開催しました。

Ｏ月５日

　

宮城県難病相談支援･仙台市難病サポート両センターでピア相談をしました。

10月７日-8日

　　

10月８日

　　

10月８日

　　

10月18日

　　

10月20日

　　

10月21日

　　

10月22日

　　

10月23日

　　

10月25日

　　

10月27日

10月28日-29

　　　

10月29

24

日

日

JＰＡ北海道･東北ブロック研修会in秋田に宮城県患者一家族団体連絡協議会から

参加しました。

秋田市で東北支部秋田交流会を開催しました。

関西支部大阪交流会を開催しました。

宮城県難病相談支援･仙台市難病サポート両センターでピア相談をしました。

大阪難病相談支援センターでピア相談を担当しました。

釧路交流会を開催しました。

帯広交流会を開催しました。

大阪難病相談支援センターでピア相談を担当しました。

宮城県難病相談支援･仙台市難病サポート両センターでピア相談をしました。

ＮＰＯ法人宮城県患者・家族団体連絡協議会の理事会に出席しました。

理事会を開催しました。

東京医療講演会・相談会を開催しました。(オンライン参加30名十会場参加24名)



11月

　

１日

11月

　

１日

11月

　

５日

11月

　

５日

11月

　

８日

11月11日

11月12日

11月17日

11月18日

11月20日

11月24日

11月26日

11月26日

12月27日

宮城県難病相談支援･仙台市難病サポート両センターでピア相談をしました。

大阪難病相談支援センターでピア相談を担当しました。

東北支部医療講演会・交流会を仙台市で開催しました。

札幌交流会を開催しました。

宮城県難病相談支援･仙台市難病サポート両センターでピア相談をしました。

(一財)北海道難病連理事会＆中間決算に出席しました。

関西支部神戸交流会を開催しました。

大阪難病相談支援センターでピア相談を担当しました。

難病・慢性疾患全国フォーラム2023にオンライン参加しました。

宮城県難病相談支援･仙台市難病サポート両センターでピア相談をしました。

ＮＰＯ法人宮城県患者・家族団体連絡協議会の理事会に出席しました。

京都市委託事業/京都医療講演会・相談会(中富康仁先生)を開催しました(京都部

会)

宮城県難病相談支援・仙台市難病サポート両センターでピア相談をしました。

大阪難病相談支援センターでピア相談を担当しました。

S4．‘lk城・喊･城･.淑喩 事務局便り

◆理事会を開催しました(10月28日、29日)

斗女城・ieik'‘叔喩

　

今回の理事会では、10月29日の医療講演会・交流会・相談会の準備に加えて、ＨＰの内容の

点検やパンフレット改訂作業など、友の会で既に作成している発行物などの更新準備を行いまし

た。

　

友の会の活動も20年を越えて、新たな情報や昨今の情勢に追いつき、そしてその先を見据え

ながら地に足のついた活動を継続していくことの重要性と難しさを痛感しているところです。

　

会員の皆様の声を大切にしながら、今後も歩みを続けていきたいと思います。

◆線維筋痛症・慢性痛学会が開催されました(11月25日、26日)

｡ii.2r>oii

一
月
Ｉ
。
、

●鳶鴛瓦？Zi●

●幽･/('.Iタ●･､-1ル

　　

’

゛゛゛゛w^ii―*.->?■≪・゛６’Ｊ

　　

●●－－･．-．ゞ．
ぷ７－こで““－･－～

Ｈ
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弟
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集
｀
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・
日
韓
千
ｗ
？
;
"
＾
!
.
'
"
Ｔ

　

日本線維筋痛症学会は、｢日本線維筋痛症・慢性痛学会｣と改称され、第

13回学術集会が、2023年11月25日(土)、26日(日)対面で開催されました

(東京・順天堂大学７号館)。

　

来年度第14回大会は、2024年11月３日(日)、４日(月祝)に開催される

予定との発表がありました。
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～ご寄付のお願い～

　

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。

鴫
Ｉ
Ｉ
Ｉ

　

≒

出
‥
》

１

　

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。

　

年1回、春号(４月から５月)に、会費振込用紙を同封しておりますので、少し足してお振り込み

いただくこともできます。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。皆さんのご支援により友の会を充実させていけるように

したいと思います。

　

＊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｣

～訥問い合わ世時Ｑ宙願い～

メールアドレス

　

ヽ応

　

貝：

　　

日

　

１０

　

から16

　　

で

　

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。）

　

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してください。

　　　

※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。

※番号を通知しておかけください。

※対応時間:平日10時～16時まで

･メール：事務局― jfsa@e-mail.ip

支部 それぞれのメールアドレスをご利用<ださい。

ご協力

よろしく

お願いします

26

　　　　　　

北海道支部taeko-k@sea･plala.or.ip

　　　　　　

東北支部

　

tohokufm@yahoo.co.jp

　　　　　　

関西支部

　　

kansaifms@yahoo.co.jp

会員の皆様はよ<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ください。



＊ｊ;：

　

Ξ

　　　

１但司

　

＊

　

皆様、お元気でお過しですか。今年も朝晩の寒さが身に染みる季節と

なりました。この時期は本格的な冬の厳しい寒さより、「寒冷順化」と呼ば

れる現象のため寒さを強く感じるそうです。寒くても厚着や暖房を控えめに

して徐々に身体を慣らすのが良いそうですが、私はつい厚着をして暖房を

入れてしまいます。毎年のことですが、季節の変わり目は体調を崩しやす

いのでくれぐれも気をつけましょう。
ポインセチア

◆北海道支部交流会を開催しました！

　

○鵬交流会

　

とき:10月21日(土)午後２時～午後４時

　　　　　　　　　

ところ:｢交流プラザさいわい｣3階小ホール

　　　　　　　　　

参加者:会員３名、北海道難病連釧路支部の役員２名

　

○帯広交流会

　

とき:10月22日(日)午前10時30分～午前12時

　　　　　　　　　

ところ:帯広市民文化ホール第１会議室、参加者:会員３名

　

○札幌交流会

　

とき:11月５日(日)午後１時～午後３時

　　　　　　　　　

ところ:北海道難病センター3階大会議室、参加者:会員９名、家族２名

　　

今年は４年ぶりに釧路・帯広で交流会を開催しました。JR特急おおぞら３号でまず釧路に

　

向かいました。釧路の会場設営や後片付けは北海道難病連釧路支部の役員さんに手伝ってい

　

ただきました。いつも参加していただいて感謝です。交流会では最近のトピックスなどをお話し

　

し、これまでの病気の経過や最近の病気との向き合い方などを伺いました。それぞれのお話し

　

に共感し親交を深めることが出来ました。終了後は、会員さんのご主人に釧路駅まで車で送っ

　

ていただて、JR根室本線で帯広へ行き宿泊しました。皆様、大変お世話になりました。

　　

帯広の朝は冷え込んで寒かったのでコンビニでホッカイロを買って、交流会の会場へ歩いて

　

行きました。前回も参加していただいた会員さんお二人と、４年の間にあった出来事や病状など

　

たくさんお話しをして、すご<充実した時間を過ごしました。またお会いしたいですね。

　　

札幌の交流会では、10月29日に開催された東京医療講演会の情報などをお話しして、皆さ

　

んの最近の悩みや家族の状況、服薬などについてお聞きしました。今回は会員さんの文化筝

　

(ぶんかこと)の演奏を聴かせていただきました。曲は｢長良川艶歌｣と｢ふるさと｣で、すぐ近くで

　

演奏を聴いたのは初めてでしたが、とても癒される音色でした。次回は歌詞カードを用意して一

　

緒に歌えたらいいなと思いました。皆さん、またご参加よろしくお願いします。

　　　　　　　　　　　

＜北海道支部連絡先＞

　

久保田妙子

　　

電話＆ＦＡＸ

　　　　　　　　　　　　　　　　

携帯電話

　　　　　　　　　

メールtaeko-k@sea.pl ala.orjp

V八Ｖ八Ｖ八VIへＶ八ＶＡＶΛＶΛＶ八
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東北支部便り

　

今秋は例年になく全国的に残暑が厳しく気温が高い日々でした。東北でも気温が高い日が続い

たり寒くなったりで天候に振り回されていました。新型コロナはだいぶ各種制約が軽減されました

が、すでにインフルエンザ感染者が多いようですので油断はできません。

皆様いかがお過ごしでしょうか。

　

東北支部の医療講演会・相談会・交流会等の報告をいたします。

東北支部医療講演会in仙台・相談会・交流会開催報告

　

11月５日（日）13時～16時、会場仙台市シルバーセンター6階第２研修室・和室にて

国立病院機構米沢病院沼田健裕先生を講師にお迎えして医療講演会を開催しました。

　

沼田先生には今回「線維筋痛症や慢性疼痛のメカニズムを踏まえて実践するセルフケア～

瞑想/ストレッチ体操/サウンドセラピーを中心に～」というテーマでご講演いただきました。前半

はメカニズムの医学的説明、後半は和室にて実践による指導を中心とする講演でしたので内容

の一部をご紹介いたします

　

線維筋痛症は第三の痛み｢痛覚変調性疼痛｣に含まれますが、疼痛のメカニズムについて最

新の研究を引用して説明がなされ、脳内の通常痛みを感じる部位から１年以上の慢性化した

疼痛では情動に関わる部位が痛みを感じるようになるなど、線維筋痛症に関わる脳研究が紹

介され患者にとって大変参考になりました。その上で情動的に感じている痛みの軽減に向け

て、瞑想や呼吸の調整方法の実践的説明がなされ、また音楽や音による方法ではＣＤ音楽の

ように音域を狭くカットしたものではなく、生の音が大事だということなどが同様に実践的に説明

されました。さらに体の硬直などをほぐして呼吸を安定させ痛みを軽減する壁を利用した猫のポ

ーズなどを参加された方も実践しました。

　

沼田先生のご講演のあとで、参加者による交流会が開かれ、仙台地域での医療状況などを

話し合い有意義な会となりました。

痛覚変調性疼痛のメカニズムの解説 音楽療法の一例として
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和室でのストレッチ体操

足のツボ押し

交流会

秋田市交流会の開催

壁で猫のポーズ

交流会に参加された患者さんより友

の会からの紹介で早めに診察して

いただいたとのお礼の電話がありま

した。

　　

秋田市で10月８日(日)１３時～15時頃、ナガハマコーヒー秋田駅前店にて楽しいランチ交流

会を開催しました。

　　

13時に交流会の喫茶店に行くと、女性が座っておられ、すぐにわかりました。

初めてお会いするのですが、いろんな話題になりまして、帰りの新幹線の時間ギリギリまで二人で

ずーつと話し込んでおりました。実は当初４人(付き添い１名)の参加者の申し込みがありましたが

突然の入院などされまして、お一人だけの参加でした。

　

なかなか秋田で交流会はできなかったのですが、今回、久々に秋田に出かけたところ仙台から

はあまり遠く感じなかったのでできるだけ機会を得て開催を

心がけたいと思っております。

この度ご参加できなかった皆様も

その際にはご参加をよろしくお願いします。

秋田駅では大きな秋田犬が迎えてくれます。
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Ｃ・Ｓさん (秋田市)

　

皆さんご存知でしょうか。

前回の会報73号で秋田市に豪雨被害に遭い家が浸水して落ち込んでいたＣ・Ｓさんの記事を読

まれた、関西の会員さんよりミシンをお譲りしたいと友の会事務局にお電話がありました。早速、ご

本人にお知らせしたところ、ご厚意をお受けされました。

　

Ｃ・Sさんのお部屋もリフォームされ、無

事自宅に退院されましたので、関西の会員さんにご発送依頼の連絡をいたしました。

　

被災と入院からの立ち直りへ

　

お知らせ、ありがとうございます。とても楽しみに、ミシンの到着を待っています。

本屋さんに行き、ワンピースの本を買ってきました。今から、何を作ろうか楽しみです。

さて、今日は注文していた電子ピアノが届きました。首を長くして、搬入を待っていました。

　

大雨の被災後、全て失い、絶望すらしましたが、

ようやく復旧をしつつあります。

私にとって、ピアノは復旧のシンボルでもあります。

楽譜も全て水没したので、慌てて買い戻しました。

今日は、久々にピアノに触り、大満足です。

／
い
一

　

様々な方に、ご心配かけましたが、退院も出来、ゆっくりながら、災害から立ち直ろうとしていま

す。生活も、料理をするようになったり、私にとって当たり前の日常が戻りつつあります。

寒くなってきたので、入浴剤を使い、お風呂に浸かっています。

そんな、小さなことが、楽しめるようになりました。

嬉しい限りです。

本当に皆さん、応援ありがとうございます。
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＜東北支部連絡先＞

ＦＡＸ:(

本部・支部携帯:

メール:lohokufm亘y計100.CO卵

東北支部山田章子



奢関西支部便り奢
火の行

　　

告

１、大阪交流会10月８日(日)

　　

大阪交流会は、コロナ禍前から利用していた阿倍野

市民学習センターで開催しました。久しぶりの交流会で

参加者が集まるかどうかを心配しましたが、初めての

方、久しぶりの方が半数ずつくらいで、和気あいあいとし

た雰囲気になりました。コロナ禍の中でいつも以上に出

かける機会が制限されるなか、さまざまな経験をされた

様子で、お互いの苦労をねぎらい合いました。

２、神戸交流会１１月12日(日)

　

今まで使っていた会場(勤労会館)が閉鎖になり、駅から少し離れた場所(神戸市中央区文化セ

ンター)を初めて利用しました。駅からは少し遠くなりましたが、新しい施設で使い勝手が良くなっ

ていました。長い時間がかかり、たくさんの医療機関をまわり、やっと｢線維筋痛症｣という病名が

ついたという方が参加して下さって、それぞれが今の医療機関受診に至った経過や、病院探しで

苦労したこと、心がけていることなど、お互いの経験談を持ち寄って少人数ならではの交流会にな

　　　　　　　　　

りました。

　

写真は、参加された会員さんが啓発のために作成した缶バッジです。友の

会会報で紹介されたこともあります。今は在庫があまりないのですが、本日

お会いできた方に配っておられ、うれしい記念品になりました。

(注:バッジの表記ぱＦＭＳ”になっていますが、現在は線維筋痛症は｢FMS｣ではなく

｢FM｣と表記することが一般的になっています)。

３,京都市委託事業｢難病患者医療講演会｣11月26日(日)

　

今年度も、京都難病連との共催で講演会と、患者一家族の交流会を実施することができました。

今年は｢慢性疲労症候群｣というテーマで、大阪から中富康仁先生(ナカトミフアティーグケアクリ

ニック院長/睡眠・疲労外来メンタルヘルス外来)をお招きしました。京都の会員さんや遠方から

参加された方、初めて参加された方もいました。さらに京都難病連、京都難病相談・支援センター

相談員も参加して下さり、色々な立場の方が学べる講演会になりました。

　

講演の後、中富先生を交えての交流タイムをもちました。司会

は京都部会の永野智香さんがつとめて下さいました。交流会の

前半は、医師の立場、患者の立場から、診察室でのコミュニケー

ションを円滑にする方法について、アイデアを出し合いました。先

生からは｢医師は自分の専門領域外の事については慎重になら

ざるをえない。痛みの箇所が増えたとか、手術が必要になったと

か、気になる症状に専門医がいる場合はセカンドオピニオンを利
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用するなど、複数の医師の意見を聞いて、患者さん自身で今後の治療方針を決ることが必要｣と

いうアドバイスがありました。参加者の側からは｢アプリを利用したり、日記やメモを利用して、自分

の体調の変化のきっかけを発見出来たらそれを医師に伝える｣｢たくさん気になることがあっても、

今日はこれを話そう、と医師と話したいことをしぼっておいて診察に行く｣など、様々な工夫を聞か

せてもらえました。

　

交流会の後半は、薬についての心配事や、検査結果の見方や活用方法など、気になることを

先生に質問し、先生がそれに丁寧に答えて下さいました。今年も充実したひと時を過ごすことがで

きました。

開催予定の行事(2023年11月末現在)

兵庫・姫路交流会

2024

　

5

　

15日

※13

　

30

　

～16

jPIS
皿祠

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）

定員：１０名要予約

　

参加費:（会員）無料（一般）５００円

　

出来うる限りの感染防止対策をして継続していきますが、直近の感染状況によっては中止にす

ることになりますので、
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(関西支部尾下葉子)

西

　

。

　

，=，（，

　

ｓf=!）について

　

関西支部事務局が長ら<活動場所としてきた｢トアエル(池田市民活動センター)｣の移転に

伴い、関西支部連絡先および住所が変わりました。今後は新施設(池田市立市民活動交流

センター)に加え、大阪難病相談支援センターも利用して、活動を継続していきたいと思いま

す。今後ともよろしくお願いいたします。

（住所）〒563-0050大阪府池田市新町１番８号

　

池田市立市民活動交流センターメールボックス10番

(メール) kansaifms@yahoo.co.1p(電話)

※faｘは廃止になりました。

※電話の受付時間は、原則として平日10時～16時です。



(Ａ.０さん)

　

この会報を読んでいらっしゃる方は少なくとも線維筋痛症と日々闘つていらっしゃると思います。

その他にも、内部疾患や精神疾患を併発している方もいらっしゃるかと思います。

　

線維筋痛症は痛みやそれ以外の身体の症状が、日によって違う、さらにその中でも一日を通し

て波があると思います。例えば、私の場合ですが、日中はある程度耐えられる痛みですが、夜間

帯になると、その痛みが倍増します。

　

そんな生活の中でも、みなさんの多くは、明日は仕事・学校・お子さんのお弁当を作らないといけ

ないなど、身体に鞭を打って生活していらっしゃるかと思われます。

　

私事ですが、私は精神疾患をもっているため、Ｂ型作業所に週６で通っています。

通い始めの頃は、逆にＢ型作業所に全然通えませんでした。その原因として言えるのは、気乗り

しないなどの精神的な背景もありますが、天候(雨など)からくる身体の不調もあると言えます。

ただし、仕事、学校が日常にある人は、毎回｢今日は雨だから‥。｣とは言っていられないですよ

ね。そう、向き合うしかないのです。

　

私は、痛みが強くなるので、雨の日と風のきつい日が特に苦手です。これに対して私が実践し

ている工夫は、次の通りです。

　

毎日、前日に次に日の天気予報をチェックして、天候が悪そうならば早めに寝る。

気温が低そうなら厚着の準備をする。などが、行動できることの例です。

　

そして私が最近実践しだしたことは、「日記を書くこと」です。

毎日、日記を書くことで、その日の自分の考えがまとまり、

その日にこんなことがあったから体調がこういう風になったなど。

自分で自分を分析できるのです。

それによって、

天候やその他要因によって起こる身体の不調を

予防できるようになるのです。

みなさんも｢日記｣を始めてみてはいかがですか。
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作品ギャラリー
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／
｀

T.Ｓさん (滋賀県三島池)

　　

Ｗ.Ｈさん

★

　

写真投稿・手作り作品募集について

　

★
＜写真を投稿・作品を送付する方法＞

　

メール:jfsa@e-mail.jp

　

郵送先:〒980-0014仙台市

　　　　　　　　　　　　　

ＮＰｏ法人線維筋痛症友の会

　

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。

企掲載できないもの

　

・オリジナルでないもの(例:誰かが撮影したものを許可なく応募)。

　

・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<ださい。

携帯電話の写真も

ＯＫ！

1?1’

f

＜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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･yl･封筒で郵送できるもの

　　

(厚みが２ｃｍまでで、割合軽いもの)

　

ｗ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。

≪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

ご応募お待ちしています

押!S

4こF

2jΣ1

一
一

Ｑ
嘔
一

料理

　

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。

　

・会員番号、お名前を明記して下さい(

　

載はすべて匿名になります)。

【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。

･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

●

　

●

ｔ

　　　

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。
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会員更新について(年会費振込、住所変更など)

～ZOZ3年度の年会費振込について～

　

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。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、よろしくお願

いします。
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○

年会費を振込んだ際は領収書の控えを必ず保管してください。友の会の活動は皆様の会費に

支えられておりますので、ご協力をよろしくお願いします。

～年会費振込口座のご案内～

▼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

　

会費の振込票の口座番号です。振込票を紛失された方は、郵便局に置いてある青色の振込

票にこの口座番号など必要事項を記載してお振込みください。

▼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ご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)

▼三菱ＵＦＪ銀行上永谷支店:普通口座口座番号0843129

　　

口座名義特定非営利活動法人線維筋痛症友の会

※ゆうちよ銀行総合口座や三菱ＵＦＪ銀行にご入金の際は、すぐ記帳が出来ませんのでお振

　

り込み後、メールかお電話で振り込んだ旨を必ずお知らせください。

※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jfsa@e-mail.jpまたは電話

　　　　　　

(担当久保田)までお問い合わ

　

せください。



～会員種別につい・こ～

　

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 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

(痛みに苦しむ方、線維筋痛症の方とその家族の方は

　　　　　　　　　　　　　　　　

。

　

なるべ<正会員でお願いします。)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

丿

●一般会員●●●●●●●口●・年会費

　

3,000円

(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。)

　　

皿

●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

　

は、ご連絡

　

いただいた後パンフレット

　

り込み用紙

　

お｀りしま

　

。

　

一一

　　　　　　　

-

～住所変更について～

　

転居される場合や退会される場合は、その旨と住所変更先を事務局まで電話(TEL

　　　　　

)かメール(jfsa@e-mail.jp)で、必ずお知らせください。

会報を発送した際、毎回10部あまりが宛先不明などで事務局に戻って来ます。戻って来た全

ての方に電話をかけて確認を取る作業をしていますので大変です。どうぞご理解いただき、ご

協力をお願いします。
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～会費免除について～

　

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原則として３年間の免除

措置をとっておりますので、遠慮なく本部事務局(TEL

　　　　　　

)にお知らせください。

“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5(2023)年台風第13号等災害｣で被災されました、茨城県、福島県、千葉県、その他

周辺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5(2023)年５月能登地方地震｣で被災されました、石川県、富山県、その周辺の会員]

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。
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｢令和5(2023)年梅雨前線豪雨等｣で被災されました、福岡県、佐賀県、大分県、山口県、

島根県、長野県、富山県、秋田県、その他周辺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4(2022)年３月福島県沖地震｣で被災されました、福島県、宮城県、その周辺の会員

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3(2021)7月大雨災害｣｢令和3(2021)8月大雨災害｣で被災されました、長野県、静

岡県、山陰地方、九州各県などの会員の皆さん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祈っています。

｢令和3(2021)年２月13日宮城一福高地域地震災害｣で被災されました、宮城県、福島県、

その周辺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。

会費免除の期間は原則として３年間
です。しかし、必要な方には免除措

置を延長します。電話にて事務局ま

でご相談ください。

(tel:

　　　　　　　　

J
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発足年月日 友の会発足　：　平成14年(2002年)10月１日

NPO法人成立：　平成16年(2004年)10月18日

役員 理事長山田章子

　顧問

　顧問

　顧問

　顧問

　顧問

東北支部顧問

東北支部顧問

関西支部顧問

関西支部顧問

　顧問

　顧問

特別アドバイザー

一般財団法人難病治療開発機構理事長

東京福祉大学社会福祉学部教授

JA長野厚生違南長野医療センター

篠ﾉ井総合病院リウマチ膠原病センター顧問

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

日本橋リウマチ･ペインクリニック

東京医科大学八王子医療センター兼任教授

宗像靖彦クリニック

白沢整形外科医院

行岡病院院長

行岡病院早石病院整形外科疼痛医療センター長

福岡ゆたか中央病院

熊本リウマチ内科

西岡久寿樹先生

横田俊平先生

浦野房三先生

村上正人先生

岡　寛先生

宗像靖彦先生

白潭柴嗣先生

行岡正雄先生

三木健司先生

中塚敬輔先生

坂田研明先生

お礼とお願い
Ｉ
Ｉ
１れ

･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く申し訳な

　

<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の皆様に、感謝申し上げます。
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＜災書への義援金・寄付先一覧＞

　

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<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。皆様のご協力をよろしくお願いします。

や
ら
ｎ

令和５年７月７日からの大雨災害義援金(福岡県、佐賀県、大分県、島根県、秋田県、富山県)

(受付期間:2024年３月29日(金)まで)

･ゆうちよ銀行 口座記号番号 00140-7-768596

口座加入者名 日赤令和5年7月７日からの大雨災害義援金

令和５年６月３０日からの大雨災害義援金(山口県)

(受付期間:2023年12月29日(金)まで)

･ゆうちよ銀行 口座記号番号 00190-1-392789

口座加入者名 日赤令和5年6月30日からの大雨災害義援金

令和５年台風第13号等災害義援金(茨城県、福島県、千葉県)

(受付期間:2023年12月31日(日)まで)

･ゆうちよ銀行 口座記号番号 00120-2-293735

口座加入者名 日赤令和5年台風第13号等災害義援金

ウクライナ人遭危機救援金(受付期間:2024年３月31日(日)まで)

･ゆうちよ銀行 口座記号番号 00110-2-5606

口座加入者名
日本赤十字社

※通信欄に｢ウクライナ人道危機｣と記入してください。

42



イスラエル・ガザ人道危機救援金(受付期間:2024年１月31日(水)まで)

･ゆうちよ銀行 口座記号番号 00110-2-5606

口座加入者名

日本赤十字社

※通信欄に｢イスラエル･ガザ人道危機救援金｣と記入し

　てください。

※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。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

かI･u6･a●..-W』-･●ゝz-W--≒y-●←二---¬azg･〃･i-JJa-･検索ワ

‾

ド例゛

日本赤十字社

【医療機関リスト】

国内義援金・

WI･･･■'゜〃ﾐ･･〃･=

　

--｢･●･･-･･--･〃･-●-●･-㎜●W--W.●-- -●〃四WW〃四｢〃･｀1

海外救援金への寄付

2023年夏号の修正

NO 病院名 郵便番号＆住所 電話番号 医師名

新規
医療法人社団愛優会

西葛西三丁目診療所

〒134-0088

東京都江戸川区西葛西３丁

目11-8第５サンキビル102

03-3869-1465
Dr.青山　実

(日曜日のみ)

削除
宮の沢内科･循環器科クリニ

ック

〒063-0826

札幌市西区発６条11丁目新

道北ロヒ'ﾙ2F

011-665-3837 Dr.佐藤慎一郎

削除 すがいクリニック

〒511-0068

三重県桑名市中央町1-17CT

ビル2F

0594-22-1550 Dr.菅井博哉

削除
赤穂はくほう会病院

内科膠原病科

〒678-0239

兵庫県赤穂市加里屋新町99 0791-45-1111 Dr.矢部博樹

削除
山口嘉川クリニック

内科リウマチ･アレルギー科

〒754-0897

山口市嘉川1360-3 083-988-0788 Dr.田村周
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