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遠位型ミオパチー患者会発足
数人の患者が発起人となり、PADM遠位型ミオパ

チー患者会（Patients Association for Distal My-

opathies 以下、「PADM」）を2008年4月に発足し

ました。患者数は38名から活動を開始。超希少疾

病でありながらも、これだけの患者が集結できたのは、

インターネットで知り合える時代だからこそでしょう。

 
主要メンバーは 
患者当事者と多彩な専門家
発足当初より現在まで役員/理事は患者である当事

者と、学術顧問や相談役などは多彩な専門家により

構成されています。2013年4月よりNPO法人化し、

2018年3月末現在、患者は134名、全会員は197

名です。

何もわからないまま始めた 
署名活動

“1日も早く患者の手元に薬を！ 何もしなければ何も

変わらない！”ただただ進行する病気に手をこまね

いて見ているだけか、それとも行動を起こすことで

1ミリでも前に進もうと挑戦するのか。もちろん私た

ちは後者でした。何から始めてよいのかわからな

いながらも、発足当初の2008年4月、全国で署名

活動をすぐさま開始しました。

①「遠位型ミオパチー」の研究費増額によるさらな

る研究推進、②希少疾病の新薬開発を促進・支援

する新たな制度確立、③「遠位型ミオパチー」の難

病指定及び特定疾患の認定を求めました。

まずは患者から率先して呼びかけ始めました。私

たちの病気を世の中に認知してもらうことからのス

タート。普段からよく知る友人や知人にでさえ病名

を覚えてもらえないような、それほど希な疾患です。

一体署名を集めて何になるのか、結果がどうなるか、

考えていても答えは誰も知りようがありません。

街頭署名やオンライン署名、友人や知人からの署名、

また、メディアに取り上げていただく度に、多くの署

名が寄せられるようになり、そして次第に会社や団

体を挙げて署名に協力していただけるようになりま

した。平均年1度のペースで厚生労働省の大臣・

副大臣・政務官に直接手渡しで提出し、署名数は

2014年6月26日最終署名総数が2,043,379筆とな

りました。誰がここまで多くの方にご協力いただけ

ることを想像できたでしょうか。それが強力な後押

2018年に設立10周年を迎えた、私たちPADM
遠位型ミオパチー患者会。これまで、署名活動や
意見書提出活動、新薬開発に向けての働きかけ
など、道なき道を切り拓くため、ただひたすらに前
へ前へと進んできました。私たちの活動の軌跡と、
今後も変わらず歩み続けるこれからをご紹介します。

PADMの 
“これまで”と 
“これから”

発足直前に開催した決起会（2008年3月20日 東京・品川インターシティ）

左／初期のころの
街頭署名の風景

（2008年9月14日 福島・
JR郡山駅前）

下／田村憲久
厚生労働大臣
へ最後の署名
簿と要望提出

（2014年6月26日）
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しとなり、遠位型ミオパチーは、2015年1月、難病新

法（難病の患者に対する医療等に関する法律）上

の指定難病となることができました。

 
意見書提出活動
意見書とは、地方自治法第99条において、地方公

共団体の公益にかかわる事柄に関して、議会の議

決に基づき、議会としての意見や希望を意見書とし

て内閣総理大臣、国会、関係行政庁に提出できるこ

ととされています。政府や国会側への法的拘束力

はありませんが、住民代表である議会の総意として

尊重されます。

大きく分けて、①「遠位型ミオパチーの治療薬早期

実現」に関する意見書（2008～2010年度13議会

にて採択）、②「ウルトラオーファンドラッグ開発支

援の法整備」を求める意見書（2012～2013年度、

85議会にて採択）の2つを実施しました。

ウルトラオーファンドラッグとは、対象患者数が

1,000人未満の疾病に対する治療薬のことです。

PADM発足当初は遠位型ミオパチーが難病に指定

されること、治療法確立を早期に実現することを目

標にしてきましたが、活動を続けるうちに、ウルトラ

オーファンドラッグに対する開発促進制度が必要で

あるということがわかってきました。

 
シンポジウム開催
この病気の現状やウルトラオーファンドラッグが抱

える現状を、医師・研究者・学者・行政・企業・議員

など多岐に渡る関係者を招き、2009年度からシン

ポジウムを計7回、開催しています。

患者自身の勉強とともに、社会における遠位型ミオ

パチーの認知度向上と超希少疾病の創薬に向けた

情報発信に有効であると考えています。

 
交流会開催
超希少疾病である遠位型ミオパチーは、日常生活の

なかにおいて同病者と語らいの場を持つことは難し

いので、日本全国を6地区に分け、地区別交流会の

場で日頃の悩みを共有し、相談しあう機会を定期的

に開催しています。

メディア周知活動
遠位型ミオパチーを一般の方にも広く知ってもらうた

めに、テレビ・新聞・ラジオなどに取り上げていただ

きました。オンライン署名が一気に増えるなど、絶大

なる効果を感じるとともに、さまざまな関係者へのイ

ンタビューの内容、問題へアプローチする視点など、

取材によって見えてくるものも、いろいろありました。

空胞型治験の開始、しかし……
2009年4月1日、厚労省「遠位型ミオパチーの実態

調査研究班」（研究代表者：西野一三先生）が発足。

また空胞型については、国立精神・神経医療研究セ

ンターの西野一三医師グループにより、マウス実験

においてシアル酸などが有効であることが証明され

ました（Nature Medicine, June 2009）。ただただ

進行していく不治の病に新薬という、まさしく希望の

光が差し込み、皆が期待を寄せていました。

関西地区交流会
にて

（2017年6月10日 	
大阪市立総合生涯	
学習センター）

佐藤茂樹厚生労働副大臣とウルトラ
オーファンドラッグに関する意見書に
ついてご相談（2013年12月12日）

第5回 PADMシンポジウム	
～遠位型ミオパチーの理解を
深めるために～

（2011年3月5日 東京・品川フロントビル） 『産経新聞』	 
（2013年11月27日付）

Chapter3

Ｐ
Ａ
Ｄ
Ｍ
の〝
こ
れ
ま
で
〟と〝
こ
れ
か
ら
〟

119

Chapter2

患
者
と
仲
間
た
ち

Chapter1

遠
位
型
ミ
オ
パ
チ
ー
に
つ
い
て
学
ぼ
う



しかし、そう甘くはありませんでした。患者数の多

い疾患の新たな治療薬ならまだしも、それが数百人

というウルトラオーファンドラッグとなれば、製薬会

社に簡単には開発してもらえないという現実が待っ

ていました。何か糸口はないかと、さまざまな方に

相談しながら患者やその関係者が何社も製薬企業

を回り、メールを打つものの、よい返答はなかなか

得られません。

ところが私たちの懸命な活動が心に通じたのか、よ

うやく日本のベンチャー企業ノーベルファーマ社が、

開発費の一部に国立研究開発法人新エネルギー・

産業技術総合開発機構（NEDO）の助成金を得て、

製薬に名乗りを上げてくださり、2010年11月から

東北大学の青木正志医師により、「シアル酸補充

療法」の医師主導治験（第1相）が開始されました。

その結果を受け、米国においても治験が開始され、

順調に第3相国際共同治験まで実施され、日本でも

第2/3相治験が、2016年3月から東北大学をはじ

めとする5つの施設で開始されました。順調に進め

ば、2018年3月に薬事承認申請の見込みでした。

しかし、なんと2017年8月22日、第3相国際共同治験

は、有意な効果が示されず、開発プログラムの中止

が発表されました。日本は同治験とは別枠で治験を

実施しているものの、重大な影響を受けることは間違

いありません。これらの発表を受けて、研究者及び

製薬会社と製薬に向けた意見交換を行っています。

空胞型については、別の治療法開発も始ま

っています。米国国立衛生研究所

（NIH）の研究グループによってマン

ナック（シアル酸が生合成される過程で生じる物質）

補充療法の治験が進められ、イスラエルと米国の

研究グループは遺伝子治療の治験に向けて議論を

進めているようです。シアル酸補充療法が実現不

可能となっても、希望はあります。

いまに至るまで数えきれないほどの多くの関係者の

方々の努力をいただいています。決して簡単な話

ではなく時間はかかるかもしれませんが、根治の日

まで諦めずに活動を続けていきます。

三好型治験
三好型のうち、ナンセンス変異によるものについては、

「リードスルー薬」がその効果を期待されています。

PADMは治験に向けて、2017年3月に古屋範子厚

生労働副大臣へ要望書提出、2017年8月にアメリ

カの製薬会社本社を訪問するなど活動してきました

が、残念ながら、2017年12月、同社の日本法人は

日本から撤退することになりました。 治験実施は遠

ざかることになりましたが、米国本社への要望書提

出など引き続き活動していきます。

募金活動とクラウドファンディング
また、PADMとしても治験推進のためにさまざまな取

り組みをしました。会員患者への治験参加者のリク

ルートはもちろんですが、クラウドファンディングなど

を活用し、2013年10月に開始された東北大学にお

ける第1相追加試験からは、参加する治験者・同行

者の交通費をPADMから給付することができました。

また、2015年度からは、若手研究者の支援・育成

に寄与することを目的として、国内外の学会発表

を推進する「PADM 学会発表奨励金」（通称：

PADM トラベルアワード）を実施しています。

 
患者レジストリー
希少疾病、特に超希少疾病において治験を行うた

めには、治験が始まる前から治験対象となる患者の

把握が不可欠となります。せっかく治験を行える研

究成果が発表されたとしても、被験者となる患者が

一定数、集まらなければ治験そのものを始めること

ができません。患者リクルートにまで時間と費用を

かけて治験を実施してくれる製薬会社を見つけるこ

とは、よほど特殊なケースでない限り難しいと思われ、

あらかじめ患者を登録しておくレジストリーがとても

「Readyfor」にて
クラウドファンデ
ィング 『患者を代
表して治験に参
加する仲間を助
けたい！』

（2013年10月18日 ～
12月17日）

第3相国際共同治験と
国内での第2/3相治験
で使われているシアル
酸徐放錠（Ace-ER）

ノーベルファーマ社にて製薬会議（2014年9月3日）
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重要となります。その他、治験に直接関連しない

QOLデータを収集し日々 の生活に役立てるような取

り組みなど、さまざまなアプローチのレジストリーが

あります。

2012年からは空胞型についてRemudyを活用した

患者登録が開始され、三好型についても米国のJain 

Foundationが患者登録を行っています。

また、J-RAREというNPO法人ASridが運営する患

者登録システムでは、遠位型ミオパチーとして患者

登録を行っています。

それぞれの患者登録システムにおいて特徴があり、

患者個人としては大変な面もあるかもしれませんが、

研究促進のためにはできることに積極的に取り組ん

でいきましょう。

海外と繋がる必要性
また、海外と繋がっていくことも忘れてはなりません。

この病気の患者は世界中に存在します。2008年に

は米国の患者会ARMのKamさんが来日し、大阪・

東京において、初めての海外交流を行いました。

2010年には熊本にて、世界の研究者と交流会を開

催。そこで初めて米国の製薬会社Ultragenyxの 

Kakkis社長ともお会いしました。

2013年9月には、米国の国立衛生研究所（NIH）

にて空胞型研究グループなどを訪問。ディスカッ

ションを通じて患者会のあるべき姿を学びました。

さらにはサンフランシスコにて、世界の空胞型研究

者が集結するClosedのミーティングに参加しました。

以降、毎年海外に出向き連携を図っています。

2014年4月は台湾人の同病者マーさんが来日され

東京と新大阪にて歓迎会、7月には米国の製薬会社

ご一行を迎え交流会を開催しました。

遠位型ミオパチーは日本でも数百名しか存在しない

疾患でありながらも134名の同病者が集結していま

すが、これは他の国や疾患では、そうそうないこと

なのかもしれません。今後も超希少疾病だからこそ

重要視されるであろう世界連携は続くと考えます。

世界の同病者と繋がることは不可欠です。

 
TREAT-NMDとGNEM-DMP
TREAT-NMDは、Neuro（ニューロ=神経）、Mus-

cular（マスキュラー=筋肉）、Diseases（ディジーズ

=病気）をTREAT（治療）することを掲げた世界規

模の団体で、多くの希少疾患の患者レジストリーを

創設しています。織田友理子代表が、2015年から

患者代表の1人として運営委員会のメンバーに選ば

れています。GNEM-DMPというGNEミオパチー

世界連携の取り組みも開始されました。

他の研究進捗状況
近年は特に、iPS細胞を用いた研究成果や次世代

シーケンサーやロボット工学（HAL中島班、秋田班

など）を用いた技術開発など、かつてないほど科学

的進歩がめまぐるしいです。自らの疾患に関するも

のはもちろんですが、他の疾患であっても、希少疾

病の治療法・治療薬が発見され実用化されることは、

病気が治る日がきっと来ると、生きる希望になります。

福祉用品フェアー・ストレッチ講習会
治療法・治療薬の開発には最低でも5年、長いと10

年以上という期間が必要です。日々の生活のなか

で進行を遅らせるためにできること、ストレッチや福

左上／世界の研究者を囲む会（2010年10月17日 熊本・崇城大学市民ホール）　
左下／The Third GNE myopathy (HIBM) consortium meeting（2013
年10月1日 サンフランシスコ）　右／DMRVランチミーティング ～カキス社長
を迎えて～（2014年7月26日 東京・品川インターシティ）

アビリティーズ・
ケアネット（株）
を招いての福祉
用品フェアー

（2013年11月10日 	
東京国際フォーラム ）
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祉機器の導入などの“いま”必要な情報も求めてい

ます。そのため福祉用品・ストレッチ講習会を日本

各地で開催しました。

 
WheeLog !  ウィーログ
2015年3月に開催されたGoogleインパクトチャレ

ンジにて「みんなでつくるバリアフリーマップ」を提

案しグランプリを受賞することができました。5,000

万円の助成金をもとに、後に『WheeLog！』（Wheel 

chair＝車いす＋Log＝軌跡）とプロジェクト名を決

定し、2017年5月26日にAndroid/iOS版アプリをリ

リースしました。リリースイベントは六本木ヒルズの

ハリウッドプラザで小池百合子東京都知事にもお越

しいただき、総勢270名もの方に参加していただき

ました。その後、約10か月が経過した2018年3月

末現在、ユーザー数は3,435名、投稿されたスポッ

トは8,831件、走行ログは2,799件に上ります。

2020年の東京パラリンピックを1つの通過点として、

世界最大のバリアフリーマップを目指しています。

 
関連施策について
現在、難病の治療法・治療薬開発に関するありとあ

らゆる法律・制度が転換期を迎えています。これま

では患者数の多い疾患が医学や製薬の分野では

注目を浴びてきましたが、世界が希少疾患へと舵を

切り出し、その波が日本にも及んできています。既に

「医療上の必要性の高い未承認薬・適応外薬検討

会議、対面助言制度、優先・迅速審査制度」の運用

や国際共同治験の推進により、欧米との「開発・承

認審査ラグ」もほとんど解消されつつあり、近年では、

日本版NIH構想（AMED）、難病法、ウルトラオーフ

ァンドラッグ制度、プレオーファン支援事業（AMED、

希少疾病用医薬品指定前実用化支援事業）、患者

登録システム（患者レジストリーを活用した治験及

び使用成績調査等の実施）、再生医療等における

仮承認制度（条件及び期限付承認）、拡大治験制度

（人道的見地から実施される治験）、患者申出療養

制度、先駆け審査指定制度、医薬品の条件付き早

期承認制度など、次 に々関連施策が打ちたてられて

おり、期待を寄せています。

何年か前までは、神経内科領域は“治らない疾患

の集まり”とまで言われていました。未だ数は少な

いにせよ、今後はますます多くの疾患が治療可能と

なってくると期待され、それに応じた必要な法整備

や制度構築を今後も推し進めていただく必要があり

ます。患者の立場からの要望活動が必要な場面も

あるでしょう。

おわりに
遠位型ミオパチーは、あまりにも患者数の少ない疾

患です。以前は医師から「生きているうちに同病者

に会うことはないかもしれない」と言われたほどです。

周りの協力や理解なしではここまで漕ぎつけること

はできませんでした。これからもなお、新薬開発は

うまくいくかどうかはわかりませんが、医学の進歩と

共に、ウルトラオーファンドラッグ問題が浮き彫りに

なってくるはずです。製薬会社をなかなか見つけら

れずに苦しんだり、スムーズに治験が進まず心配に

なったりする日々 もありました。これらのマイナスの

経験を無駄にすることなく、病名や団体名を飛び越

えて解決できるようなプラスの道筋をつくって行くた

めに、PADMは今後も変わらず精力的に活動して

いく決意です。そうすればきっと、100年先の遺伝

子に褒めてもらえることでしょう。

WheeLog！ リリースイベントにて
（2017年5月28日 東京・六本木ヒルズ ハリウッドプラザ）

小池百合子 
東京都知事と
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資料編

署名活動
PADM発足当初2008年4月より全国で開始した署名活動。①「遠位型ミオパチー」の研究費増額によるさら

なる研究推進  ②希少疾病の新薬開発を促進・支援する新たな制度確立  ③「遠位型ミオパチー」の難病指定

及び特定疾患の認定  を求めました。

街頭署名やオンライン署名、友人や知人からの署名、また、メディアに取り上げていただく度に、多くの署名が

寄せられるようになり、そして次第に会社や団体を挙げて署名に協力していただけるようになりました。平均年

1度のペースで厚生労働省の大臣・副大臣・政務官に直接手渡しで提出し、署名数は2014年6月26日の最終

署名総数が2,043,379筆となりました。それが強力な後押しとなり、2015年1月より、遠位型ミオパチーは、難

病新法（難病の患者に対する医療等に関する法律）上の指定難病となりました。

　PADM初の街頭署名
指定難病などを目標として始まった街頭署名。

ただでさえまったく知名度のない超希少疾病
です。この病気を知らない人にお願いすること
が私にできるのかなぁ？ と思いながら、初めて
の活動に参加するため、埼玉県さいたま市大宮
駅前に向かいました。PADM発足から1か月後
の2008年5月のことでした。
チラシを受け取ってくれない方もいれば、足速に
通り過ぎていく方、署名はし
ないで募金だけされる方、真
剣に病気のことを聞いてくだ
さる方……。無我夢中でお
願いすること2時間、人に訴
えるって難しいものだと実感
しました。皆さんからいた
だいた署名と募金に感謝
しながら、心地よい疲れの
まま新幹線で帰宅したこと
を覚えております。

地元で活動を！
その後、何度か地区で街頭署名をするにあたって、
大変だったのは場所探しでした。 たくさんの人
が集まる場所を使えないか市役所などに電話し
たり、現地に何度も足を運んだりしました。ショ
ッピングセンターの担当者と事前に打ち合わせ
をして活動場所の確認もしました。申請許可を
いただけたときは「やったー！」とガッツポーズ
でしたね。
次は準備です。チラシの枚数は？ バインダーは

足りる？ 参加者数は？ ボランティアさんは必要？ 
掲示物はどうする？ のぼり・机のチェックなど、忙
しくも楽しい時間でした。
活動当日は遠方から地区外の会員さんの参加も
あり、皆さんと懸命に声を出して署名の呼びかけ
をしました。足を止めて署名してくださる方々か
らの暖かいお言葉に勇気づけられ、チラシや掲
示パネルを見てくださる方々にも、「ありがとう
ございます」と感謝の言葉を何度も伝えました。
活動後カラカラになった喉を潤す飲み物が最高

に美味しかったことも覚えています（笑）
また、地区で初めて街頭
署名をした際は、市役所
記者クラブへの投げ込み
投稿がきっかけでNHKか
ら受けた取材のテレビ放送
を見て、患者会の存在と街
頭署名を知り駆けつけてく
れた同病の方がおり、嬉しい
驚きもありました。

目標達成まで
2008年5月埼玉県さいたま市大宮駅前での初め
ての活動から2014年5月愛知県木曽川イオンの
最後の活動まで、全国各地の数え切れないほど
の場所で「何もしなければ何も変わらない」とい
う気持ちで同じ目標を目指してきました。会員さ
んやご家族、ボランティアさん、ご支援していた
だいた皆さんの力がひとつになって目標を達成
することができました。
全国の方々からいただいた暖かい一筆一筆に、
改めて心から感謝を申し上げます。

署
名
活
動
の
思
い
出�

会 

員  

浅
川 

ひ
ろ
子

PADMが行ってきた署名活動と意見書提出活動、また、会員が取り上げられたメディア掲載

情報、役員変遷の一覧などを資料編としてお届けします。

イオン熱田店にて
（2013年4月13日 愛知県名古屋市熱田区）

Chapter3

Ｐ
Ａ
Ｄ
Ｍ
の〝
こ
れ
ま
で
〟と〝
こ
れ
か
ら
〟

123

Chapter2

患
者
と
仲
間
た
ち

Chapter1

遠
位
型
ミ
オ
パ
チ
ー
に
つ
い
て
学
ぼ
う



街頭署名活動一覧
　　　　実施日	 	 	 　　　　　　実施場所	 署名数

	 5月27日	 埼玉県さいたま市	 JR大宮駅西口コンコース上	 589

	 6月  1日	 千葉県鎌ケ谷市	 ファイターズ鎌ヶ谷スタジアム	 722

	 7月  6日	 千葉県鎌ケ谷市	 ファイターズ鎌ヶ谷スタジアム	 656

	 26日	 滋賀県彦根市	 (株)ブリヂストン彦根工場「納涼祭」	 320

	 8月  2日	 東京都港区	 お台場海浜公園特設会場	 778

	 10日  	 京都府京都市下京区	 四条河原町阪急デパート前	 3,501

	 23日	
新潟県西蒲原郡	 弥彦総合文化会館「チャリティーコンサート」	 1,244

	 24日	 	

	 24日	 岡山県岡山市北区	 山陽新聞社さん太ホール「平和の祭典」	 130

	    30日	 三重県鈴鹿市	 イオンモール鈴鹿ベルシティ	 2,266

	    31日	 愛媛県北宇和郡	  「鬼北町映画上映会」	 171

	   9月  2日	 千葉県千葉市美浜区	 千葉マリンスタジアム	 864

	  14日	 福島県郡山市	 JR郡山駅前 駅前広場	 1,422

	    27日	 東京都台東区	 上野恩賜公園　小松宮親王像前	 638

	    	 東京都江東区	 亀戸ハードコア「パンクバンド『LOUDS』ライブ」	 65

	    28日	 新潟県十日町市	 十日町市総合体育館	 1,350

	    	 大阪府大阪市中央区	 南海難波駅前 大阪高島屋前	 1,977

	      	 愛媛県伊予郡	 松前総合文化センター	 946

	    	 福井県坂井市	 みくに文化未来館	 235

	 10月11日	 三重県鈴鹿市	 弁天山公園	 752

	 12日	 愛媛県松山市	 大街道商店街	 834

	 18日	 新潟県新潟市東区	 東総合スポーツセンター	 785

	 27日	 滋賀県彦根市	 ひこね市文化プラザ「ブリヂストン吹奏楽団久留米 彦根公演」	 1,770

	 11月  9日	 神奈川県茅ヶ崎市	 イオンジャスコ茅ヶ崎店	 610

	 23日	 静岡県静岡市清水区	 清水マリンパーク「2008フェスタJAしみず・清水農業まつり」	 1,381

	 29日	 東京都台東区	 上野恩賜公園 	 420

	 12月13日	 東京都台東区	 上野恩賜公園 	 501

	 7月26日	 福島県いわき市	 鹿島ショッピングセンターエブリア南口 	 1,039

	 9月  5日	 東京都台東区	 上野恩賜公園 	 824

	 10月  4日	 静岡県静岡市	 ツインメッセ静岡「コープしずおか創立60周年イベント」	 425

	 11月  7日	 東京都台東区	 上野恩賜公園 	 669

	 29日	 静岡県静岡市清水区	 清水マリンパーク「2009フェスタJAしみず・清水農業まつり」	 293

	 7月25日	 福島県郡山市	 ジャスコ郡山フェスタ店	 1,197

	 10月  3日	 福島県郡山市	 郡山総合体育館「郡山市社会福祉協議会主催ファミリーフェスタ2010」	 125

	 11月  6日	 三重県津市	 三重大学「第62回三重大学祭」	 123

	 3月  7日	 愛媛県松山市	 松山市民会館「ダスキン愛の輪のつどい」	 1,255

	 8日	 広島県広島市中区	 ALSOKホール「ダスキン愛の輪のつどい」	 417

	 7月  8日	 東京都台東区	 台東区立浅草公会堂「ダスキン愛の輪のつどい」	 　

	 4月15日	 愛媛県松山市	 大街道交番前の広場 	 485

	 7月15日	 大阪府高槻市	 アクトアモーレ アルプラザ高槻2F踊り場 アクアドーム前	 743

	 9月  7日	 北海道札幌市	 教育文化会館「ダスキンファミリー感謝のつどい in 札幌」 	 858

	 9月  9日	 岐阜県各務原市	 中央ライフデザインセンター「福祉フェスティバル 2012」	 285

	 16日	 福島県福島市	 JR福島駅東口	 377

	 10月13日	 岐阜県岐阜市	 JR岐阜駅前 	 1,044

	 1月29日	 北海道札幌市	 大通地下歩行空間	 578

	 3月  2日	 福岡県飯塚市	 新飯塚パークプラザ「春の飯塚いきはし祭り」	 約300

	 4月13日	 愛知県名古屋市熱田区	 イオン熱田店	 628

２
０
０
８
年

２
０
０
９
年

２
０
１
２
年

２
０
１
３
年

２
０
１
０
年

２
０
１
１
年

Chapter3　

Ｐ
Ａ
Ｄ
Ｍ
の〝
こ
れ
ま
で
〟と〝
こ
れ
か
ら
〟

124

Chapter2

　
患
者
と
仲
間
た
ち

Chapter1　

遠
位
型
ミ
オ
パ
チ
ー
に
つ
い
て
学
ぼ
う



　　　　実施日	 	 	 　　　　　　実施場所	 署名数

	 5月19日	 宮崎県宮崎市	 ボンベルタ橘入口付近及び、一番街入口付近	 786

	 6月  7日	 大阪府大阪市淀川区	 大阪メルパルクホール「ダスキンファミリー感謝のつどい」	 298

	 22日	 広島県府中市	 府中市文化センター「太鼓ユニット『我龍』コンサート」	 912

	 9月  7日	 大阪府枚方市	 京阪電車枚方公園駅周辺8会場「くらわんかミュージックフェスティバル」 	 76

	 10月13日	 大阪府高槻市	 アクトアモーレ アルプラザ高槻2F踊り場アクアドーム前	 986

	 	 福島県郡山市	 JR郡山駅西口前	 872

	 2月14日	 熊本県熊本市中央区	 熊本県立劇場「ダスキンファミリー感謝のつどい」	 411

	 4月12日	 愛知県一宮市	 イオンモール木曽川店	 742

	 	 	 	 合計  41,675

　　　　採択日	 	 　　　　　　議会名

	 9月26日	 滋賀県議会

	 12月17日	 宮崎県議会（請願書）

	 3月18日	 宮崎県議会

	 19日	 福島県議会

	 23日	 東京都中野区議会

	 24日	 静岡県島田市議会

	 6月22日	 東京都多摩市議会

　　　　採択日	 	 　　　　　　議会名

	 6月23日	 東京都町田市議会

	 10月14日	 三重県松阪市議会

	 11月13日	 福島県いわき市議会

	 3月  1日	 奈良県田原本町議会

	 18日	 奈良県吉野郡下北山村議会

	 9月17日	 青森県平川市議会

	 10月  6日	 青森県議会

　　　　採択日	 	 　　　　　　議会名

	 7月11日	 滋賀県議会

	 10月11日	 福島県議会

	 22日	 東京都中野区議会

	 11月  2日	 北海道札幌市議会

	 20日	 大阪府大阪市議会 

	 12月  7日	 東京都品川区議会

	 10日	 福岡県北九州市議会

	 	 愛知県名古屋市議会

	 	 宮崎県議会

	 11日	 千葉県議会

	 	 石川県河北郡津幡町議会

	 12日	 茨城県取手市議会 

	 	 岩手県議会

　　　　採択日	 	 　　　　　　議会名

	 	 大分県議会

	 	 東京都荒川区議会

	 	 神奈川県川崎市議会

	 	 千葉県市川市議会

	 13日	 福島県いわき市議会

	 	 北海道伊達市議会

	 	 宮城県議会

	 14日	 千葉県千葉市議会

	 	 大阪府堺市議会

	 	 北海道恵庭市議会

	 	 北海道苫小牧市議会

	 	 石川県鹿島郡中能登町議会

	 17日	 北海道千歳市議会

意見書提出活動
意見書提出活動も、発足当初の2008年から開始しました。大きく分けて、①「遠位型ミオパチーの治療薬早期

実現」に関する意見書（2008～2010年度）　②「ウルトラオーファンドラッグ開発支援の法整備」を求める

意見書（2012～2013年度）の2つを実施しました。

地方自治法第99条において、地方公共団体の公益にかかわる事柄に関して、議会の議決に基づき、議会として

の意見や希望を意見書として内閣総理大臣、国会、関係行政庁に提出できることとされています。政府や国会

側への法的拘束力はありませんが、住民代表である議会の総意として尊重されます。

意見書採択議会一覧
「遠位型ミオパチーの治療薬早期実現」に関する意見書

「ウルトラオーファンドラッグ開発支援の法整備」を求める意見書

2014 
年
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年
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テレビ
毎日放送〈ヴォイス〉／KBS京都〈京─bizW〉／

TBS〈ニュース23〉／日本テレビ〈24時間テレビ〉／

NHK福島〈はまなかあいづToday〉／NHK福島〈夕方・

夜のニュース〉／NHK〈おはよう日本〉／広島ホーム

テレビ〈Jステーション〉「難病『遠位型ミオパチー』と闘う女性」

／テレビ朝日〈スーパーモーニング〉／あいテレビ〈キ

ャッチあい〉／フジテレビ〈スーパーニュース〉「『筋肉が

消える』厚労省へ署名提出」「『早く薬が欲しい』NEDO助成決定」「『闘

病ママの試練』治験・A-STEP決定」「『ママ立てないの？』筋肉が

なくなる・家族の闘い」／NHK〈首都圏ニュース〉／福島

中央テレビ・関西テレビ〈スーパーニュースアンカー〉

／NHK〈追跡！AtoZ〉「2010年問題 新薬が生まれない」／

TBS系〈ニュース23クロス〉「難病と新薬～小さな命が呼ぶ

とき～」／テレビユー福島〈NEWSLIVEスイッチ！〉NHK

愛知〈ほっとイブニング〉／愛媛朝日テレビ〈ニュース

BOX〉／仙台放送〈仙台放送スーパーニュース〉「治療

法がない病に希望を『異例』東北大学が独自に新薬開発へ」／

石川テレビ／フジテレビ系〈奇跡体験！アンビリバボー〉

「心さえ負けなければ、大丈夫」／フジテレビ〈ニュース

JAPAN〉／テレビ東京〈生きるを伝える〉「この病気は私

　　　　採択日	 	 　　　　　　議会名

	 12月18日	 群馬県前橋市議会 

	 	 東京都調布市議会

	 	 広島県尾道市議会

	 	 大阪府高槻市議会

	 	 東京都武蔵村山市議会

	 	 北海道函館市議会

	 	 奈良県北葛城郡広陵町議会

	 19日	 北海道余市郡仁木町議会

	 	 三重県議会

	 	 石川県議会

	 	 大阪府富田林市議会

	 	 熊本県荒尾市議会

	 20日	 大阪府泉佐野市議会

	 	 大阪府門真市議会

	 	 高知県高知市議会

	 	 福岡県議会

	 	 鳥取県鳥取市議会

	 	 愛知県議会 

	 	 千葉県松戸市議会

	 	 石川県河北郡内灘町議会

	 21日	 神奈川県座間市議会

	 	 滋賀県大津市議会

	 	 兵庫県篠山市議会

	 	 岡山県議会

	 	 岡山県岡山市議会

	 	 埼玉県さいたま市議会

	 	 大阪府枚方市議会 

	 	 福岡県遠賀郡水巻町議会

	 	 東京都東久留米市議会

	 	 北海道名寄市議会

　　　　採択日	 	 　　　　　　議会名

	 	 福岡県大牟田市議会

	 	 三重県南牟婁郡紀宝町議会

	 25日	 千葉県船橋市議会

	 	 青森県青森市議会

	 26日	 東京都江東区議会 

	 	 神奈川県議会

	 	 京都府議会

	 	 長崎県議会

	 	 北海道旭川市議会 

	 27日	 大阪府議会

	 	 高知県議会

	 	 北海道小樽市議会

	  3月  8日	 福島県郡山市議会 

	 19日	 愛媛県議会 

	 21日	 熊本県議会

	 22日	 京都府京都市議会

	 	 兵庫県丹波市議会

	 	 北海道石狩市議会

	 26日	 岐阜県本巣市議会

	 	 熊本県熊本市議会

	 27日	 長崎県佐世保市議会

	 	 大阪府河内長野市議会

	 6月21日	 愛媛県上浮穴郡久万高原町議会

	 26日	 岐阜県岐阜市議会

	 	 岐阜県各務原市議会

	 7月11日	 沖縄県議会

	 10月10日	 岐阜県議会

	 25日	 兵庫県議会

 2014年	 3月19日	 岐阜県大垣市議会

メディア掲載一覧（順不同）

多くの会員がさまざまなメディアに取り上げていただきました。それは、誰も知らなかった遠位型
ミオパチーという病気の認知度を大きく上げ、私たちの活動の強力な後押しになりました。

２
０
１
２
年

２
０
１
２
年

２
０
１
３
年
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の使命」／BSジャパン〈生きるを伝える〉「この病気は私

の使命」／TBC東北放送〈Nスタみやぎ〉「難病治療に

立ち向かう宮城の医師」／RKK熊本放送〈夕方いちばん〉

「薬をください～難病と闘う女性教師～」／TBS関東ローカル

〈Nスタ〉／JNN九州沖縄ドキュメント〈ムーブ〉「一歩

ずつ、前へ～病と闘う教師からのメッセージ～」／TBS〈いっぷく！〉

／TBS〈あさチャン！〉／日本テレビ〈news every.〉

「『明日へのキボウ』コーナー」／NHK BS1〈地球アゴラ〉

「おもてなし最前線！ 東京五輪・パラリンピックとバリアフリー」／

NHK World Newsline〈Women of Vision〉「Crossing

Barriers」／NHK〈TVシンポジウム〉「日本から新薬・新治

療を世界へ」／ABS秋田放送〈News Every+〉／NHK

〈おはよう日本〉 ／NHK〈関東甲信越ニュース〉「バリア

フリーマップアプリで情報共有を！」

ラジオ
NHKラジオ第1〈NHKジャーナル〉／ラジオ日本〈夏木

ゆたかのホッと歌謡曲〉／FMしまだ〈くつろぎの空間〉

／FMしまだ〈大井川ふるさと夢浪漫〉／TOKYO-FM 

〈ドリームハート〉／RKKラジオ〈週刊月曜日〉／ラジ

オNIKKEI〈井手口直子の薬剤師Go！〉／ラジオ文化

放送〈くにまるジャパン〉／NHK沖縄／ラジオ琉球放送

／CBCラジオ〈丹野みどりのよりどりっ！〉／J-WAVE

RADIO〈WITH〉

DVD
◦株式会社ブロックス「Walker『私』の道」 http://www. 

doit-fun.jp/shopping/products/detail.php?product_id=112

メディアサイト
◦NHK福祉ポータルハートネットTVブログ〈Connect

─“多様性”の現場から〉「【福祉のヤバいテクノロ

ジー】数cmの段差情報があるだけで助かる。バリ

アフリーマップを作り始めたきっかけはなんなのか？」

http://www.nhk.or.jp/hearttv-blog/3400/215925.html
◦soar 「『少しでも健常者と障害者の壁をなくしたい』

─難病・遠位型ミオパチー患者の織田友理子さんが

描く世界」  http://soar-world.com/2015/12/22/yurikooda-2/
◦ ACCESSIBLE JAPAN「An Interview With

Accessibility Advocate Yuriko Oda」  https://www.
accessible-japan.com/interview-accessibi l i ty-
advocate-yuriko-oda/

◦TimeOut TOKYO「車いすユーザーの外出情報を共

有するアプリ、『ウィーログ』がリリース」  https://
www.timeout.jp/tokyo/ja/blog/車いすユーザーの外出情報
を共有するアプリ-『ウィーログ』がリリース-060117

◦日経テクノロジーオンライン「汎用技術で社会変革、

「超福祉」が崩す既成概念」  http://techon.nikkeibp.
co.jp/atcl/feature/15/122200045/110200219/?P=2

新 聞
京都新聞／中日新聞／産経新聞／河北新報／津南

新聞／愛媛新聞／読売新聞／福岡民友／新潟日報

／朝日新聞／宮崎日日新聞／静岡新聞／東京新聞

／福島民報／いわき民報／東奥日報／四国新聞／

大分合同新聞／毎日新聞／公明新聞／日刊県民福井

／新婦人新聞／山口新聞／高知新聞／山陽新聞／

神戸新聞／福井新聞／岐阜新聞／熊本日日新聞／

北海道新聞／薬事日報／新婦人新聞／しんぶん赤旗

／お母さん業界新聞／山陰中央新報／沖縄タイムズ

／琉球新報

雑 誌
◦ハートフィールド・アソシエイツ〈月刊フィットネスジ

ャーナル〉2月号（No.268）

◦岐阜県難病連〈KNG〉2012年4月号（381号）	

◦ファイザーVHO-net〈まねきねこ〉32号

◦全国障害者問題研究会〈みんなのねがい〉2012年

12月号～2013年3月号

◦医薬経済社〈医薬経済〉2012年2月1日号

◦ダスキン熊本〈暮らしの健康〉2013年2月号

◦NPO法人施無畏〈Co-CoLife 女子部〉Vol.3

◦静岡県島田市〈広報しまだ〉11月号（No.197）

◦致知出版社〈致知〉2014年1月号

◦メディカル・パブリケーションズ〈Clinical Research

Professionals〉No.45

◦ジャパニスト〈Japanist〉No.28

◦アトミックスメディア〈Forbes JAPAN〉2015年09月号

（No.014）

◦公益財団法人東京都人権啓発センター〈TOKYO

人権〉2016 Spring（Vol.69）

◦日本実業出版社〈月刊企業実務〉2016年4月号～

2017年3月号、2017年7月号

◦第三文明社〈第三文明〉2016年7月号、2017年2月号、

2017年8月号

◦朝日新聞出版〈AERA〉 2017年7月24日号（No.33）

◦時事通信社〈厚生福祉〉第6349号合併号

◦日経BP社〈日経エレクトロニクス〉〈日経ものづくり〉

〈日経Automotive〉

書籍
◦織田友理子『心さえ負けなければ、大丈夫』（鳳書院）

◦織田友理子『ひとりじゃないから、大丈夫。』（鳳書院）

絵本
◦『ななつのとびらのひみつ トクベツでトクベツでない

もの』� 絵と文：もりしたまゆり  医学監修：西野一三

※クラウドファンディングで出版／英文併記／音声版あり	
　〈ご購入問い合わせ〉7doors.publishing@gmail.com

漫画
◦暮林せな「道なき道を…」（竹書房『ウーマン劇場女の感

動物語』）
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http://www.doit-fun.jp/shopping/products/detail.php?product_id=112
http://www.doit-fun.jp/shopping/products/detail.php?product_id=112
http://www.nhk.or.jp/hearttv-blog/3400/215925.html
http://soar-world.com/2015/12/22/yurikooda-2/
https://www.accessible-japan.com/interview-accessibility-advocate-yuriko-oda/
https://www.accessible-japan.com/interview-accessibility-advocate-yuriko-oda/
https://www.timeout.jp/tokyo/ja/blog/%E8%BB%8A%E3%81%84%E3%81%99%E3%83%A6%E3%83%BC%E3%82%B6%E3%83%BC%E3%81%AE%E5%A4%96%E5%87%BA%E6%83%85%E5%A0%B1%E3%82%92%E5%85%B1%E6%9C%89%E3%81%99%E3%82%8B%E3%82%A2%E3%83%97%E3%83%AA-%E3%80%8E%E3%82%A6%E3%82%A3%E3%83%BC%E3%83%AD%E3%82%B0%E3%80%8F%E3%81%8C%E3%83%AA%E3%83%AA%E3%83%BC%E3%82%B9-060117
https://www.timeout.jp/tokyo/ja/blog/%E8%BB%8A%E3%81%84%E3%81%99%E3%83%A6%E3%83%BC%E3%82%B6%E3%83%BC%E3%81%AE%E5%A4%96%E5%87%BA%E6%83%85%E5%A0%B1%E3%82%92%E5%85%B1%E6%9C%89%E3%81%99%E3%82%8B%E3%82%A2%E3%83%97%E3%83%AA-%E3%80%8E%E3%82%A6%E3%82%A3%E3%83%BC%E3%83%AD%E3%82%B0%E3%80%8F%E3%81%8C%E3%83%AA%E3%83%AA%E3%83%BC%E3%82%B9-060117
https://tech.nikkeibp.co.jp/dm/atcl/feature/15/122200045/110200219/?P=2
https://tech.nikkeibp.co.jp/dm/atcl/feature/15/122200045/110200219/?P=2


役員変遷
2008年4月1日に発足したPADM遠位型ミオパチー患者会は、運営委員会を設置し、代表、事務局長、会計を

含む運営委員で活動を開始しました。2008年11月14日には、東京から離れた地域に住む代表の業務を代行

するため、代表代行が置かれました。2010年3月8日からは、代表、代表代行、事務局長、会計からなる執行部

代　表

代表代行

事務局長

会　計

会計監査

監　事

学術顧問

相談役

運営委員

執行部

理　事

2008
年度

10月

4月

4月

4月

4月

4月

4月

4月

4月
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11/6 11/6 11/6
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7/12
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体制に移行します。そして、2014年4月1日、NPO法人PADMとして新たなスタートを切りました。2018年8月

末現在、理事3名体制で運営しています。	 	

代　表

代表代行

事務局長

会　計

会計監査

監　事

学術顧問

相談役

運営委員

執行部

理　事

2008
年度

10月

4月

4月

4月

4月

4月

4月

4月

4月

4月

4月

4月

11/6 11/6 11/6

11/7

6/22 6/22

3/31 3/31

6/23 6/23

11/6

11/7

3/31

11/7

3/31

4/1

11/7

3/73/7 3/7

3/313/31

3/8 3/8

5/295/29

5/30

2/15

2/16
2/16

3/31

4/1

3/8

3/7

3/7 3/7

7/47/4

3/7

12/1

3/31

4/1

3/3

3/2

12/18 12/18 12/18 12/18 12/18 12/18

11/30

3/3

7/3

4/29

4/23

7/12

3/8

4/14/1

4/22
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10月
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10月
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編 集 後 記

本誌の企画を代表の織田から初めて聞いたのは、2016年秋でした。企画の趣旨
には大賛成でしたが、その具体化に悩んでいたところ、月刊誌『企業実務』で

の織田の連載の編集担当者であった横堀秀策さんに編集のイロハを教わったことが、
大変助けになりました。やり方がわかってくると、元々活字を読むことは好きでしたの
で、企画を考えたり原稿を読んだり整理したりという編集作業は楽しいものでした。
横堀さんにはデザイン・組版をしてくださった髙橋未香さんも紹介いただきました。
素晴らしいセンスと技術を発揮していただき、できあがったゲラを見るときは、いつも感激
していました。医学監修の西野一三先生、吉岡和香子先生には専門知識が必要となる
さまざまな場面でご尽力いただきました。著者の皆様をはじめ、多くの方々のご尽力に
より、何とか良い本をつくることができたと思います。心より感謝申し上げます。

私の主な担当は、chapter2の企画・編集と、chapter3の情報収集です。編集・
校正作業は、執筆者とのやりとりに始まり、漢字の統一、文章が収まるように

修正、タイトルや小見出し付け、できあがったページの間違いの確認と、パソコンとにら
めっこしながらの1年間でした。	 	
慣れない作業は大変でしたが、誰よりも早く、紡ぎ出されたばかりの原稿を拝見できた
こと、それはとても贅沢なことでした。1人ひとりそれぞれのドラマに、 自分の体験と
重なって、うるうるしながら読んだことも。何度も読み込むうちに、また、嫌がられない
か心配になるくらいのやりとりをするうちに、お会いしたことのない方も、旧知の仲のよう
な気持ちになっています。最後までご協力いただいた全ての方に感謝しています。
この本が誰かの心に寄り添えるものでありますように。

車椅子や介護用ベッド、自助具などの福祉機器は今まで描いた経験がありません
ので、自分に描けるのか少し不安はありましたが、精一杯全力で描かせていた

だきました。自分が使用したことのない自助具など使用方法を調べたり使用している
ところを想像しながら描くのは楽しかったです。また、電動車いすを描いていると、小・
中学生時代にスポーツカーの消しゴムを見ながら描いたこと、アニメの『機動戦士
ガンダム』に出てくる、いろんなロボットスーツをノート一面に夢中になって描いていた
ことなどを思い出し、懐かしい気持ちになりました。	 	
また、楽しかったと同時に絵に対する新たな発見やステップにも繋がり、今後の創作
意欲に拍車がかかりました。	 	
今回、このガイドブックの制作に携わらせていただくことができ、とても光栄でした。
イラストの数は多かったのですが、制作に携わった皆様の助言と激励があってこそ乗り
越えられたと思います。皆様と一緒に10周年を迎えられることは本当に感慨深いです。
今後ともどうぞよろしくお願いいたします。

遠位型ミオパチー ガイドブック
発行日　2018年9月22日
編集・発行	 特定非営利活動法人 PADM　	
	 〒206-0041 東京都多摩市愛宕4-15-1-8　FAX  050-6860-5921	
	 E-mail  info@npopadm.com　URL  https://npopadm.com/
医療監修（Chapter1）  西野 一三／吉岡 和香子　　編集協力  横堀 秀策　　デザイン・組版  髙橋 未香

本誌に掲載する文章、図表、イラストなどの無断複写・転載は禁じます

編集長 
若宮 有希

理 事

副編集長 
塩見 奈々

中国・四国地区リーダー

イラスト担当 
橋長 里江 

理 事 
関西地区サブリーダー
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活動資金のお願い

１日も早く患者の手元に薬を
2015年、全国の皆様からの賛同と204万3379筆の署名活動のおかげで 
遠位型ミオパチーが指定難病に登録されるという大きな目標を達成することができました。 
今後は治療薬開発という目標の達成、そして超希少疾病における創薬のモデルケースとなり、 
希少疾病患者や医療界全体の福祉に貢献することを目指し、さらに活動を推進していきます。
活動趣旨に賛同し、経済的に活動を支えてくださる方々のご支援を心よりお待ちしております。

賛助会員のお願い
メルマガ配信・会報の閲覧・映像ライブラリーの視聴などが行えます。
入会金は不要で、年会費は何口でも加入いただけます。
入会期間はご入金の時点から1年後の月末までです。

個人／1口 3,000 円（1口以上）　団体／1口 30,000 円（1口以上）

寄付金のお願い
金額にかかわらず、１人でも多くの方々のご支援を心よりお待ちしています。

詳細は、PADM Web サイト  http://npopadm.com/support/を	
ご覧いただけますよう、お願い申し上げます。

PADM 役員名簿  2018年8月31日現在

理 事 会	 代表  織田 友理子　理事  橋長 里江　理事  若宮 有希

監 　 事	 公認会計士  内野 真人

学術顧問	 国立精神・神経医療研究センター病院 名誉院長  埜中 征哉	
	 国立精神・神経医療研究センター 理事長  水澤 英洋	
	 国立精神・神経医療研究センター神経研究所 疾病研究第一部 部長  西野 一三	
	 東北大学 医学部神経内科 教授  青木 正志

相 談 役	 藤原 一男　須和 隆彦

要望・提言
行政／製薬企業などへの 

要望・提言

研究支援・開発推進
治験参加・研究協力・ 

海外連携

理解啓発
シンポジウム・外部講演会・ 

Webサイト運営

患者交流・自立支援
総会・交流会・ 

会報誌・情報提供

賛助会費・寄付金の	
使用目的
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