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友飲合 の ことば

記念すべき子の友飲金に取り上げていただく事に

なりました。 43年前に初代代表が言かれた題字
「希笙Jが復活 した機関飲 (逍巻 124号 )を お届け

することになりました。

あらためて創主からの理念を想い出しながら

全国筋無力症友の会会員一日の結未と、同じ病 と

閾っている仲間との伴を大ル/Jに しながら前に進め

ていきたいと思っております。

桜丼 美智代

機関飲・ 。「希室」第 1子 (1972年 1月 )～第 92子 (2000年 5月 )
「全国ニュース」1子 (2000年 12月 ～ 2007年 7月 )15号
「肪」と友める 16号 (2007年 9月 ～ 2015年 4月 )31号
「希望」逍春第 124子  として 2015年 10月 発行
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お世話になつたホテルの方



互いの思いやりを忘れなければ

全国筋無力症友の会

代表 桜丼 美智代

会員の皆様、こんにちは。あちこちで火山の噴火や地震の不安、それにカロえて台風

の襲来と、自然災害に見舞われている日本列島です。非常持ち出し袋の中に、大切な

薬は入っているでしょうか。不安を抱えて生活されている方々が沢山いらっしゃいま

すが、万が一に備える心構えをしっかり持っていたいものです。そして、体調に合わ

せて少しでも楽しみが見つかりますよう願っております。

さて、「第 13回重症筋無力症フォーラムin岩手」と夕食交流会は 6月 6日、岩手

支部会員の皆さんの団結力と、総合花巻病院・神経内科部長 槍沢公明 (うつぎさわ
きみあき)先生の全面的なご支援、ご協力をいただき、成功裡に終了することが出来
ました。

台湾からの筋無力症友の会の皆さん (34名 )の ご参加と、医師 。郵 浩彰 (し ゅ
う ほうちゃん)先生をお迎えして、『ポジティブに生きよう』と題して記念講演を
していただいたこと、また懇親会では台湾からの皆さんと参加された全国の会員の皆

さんが身振り手振りで楽しく意義深い国際交流を進めることが出来ました。(総勢約

HO名 )。 ほんとうに、有り難うございました。

この成功を参加できなかった皆さんにお伝えしながら、これから先の友の会の事を

考えていきたいと思います。
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今年は、4月 18日 019日 の全国支部長、運営委員の合同会議において役員が総

辞職し役員を改選することが決定されました。役員改選は 6月 7日、フオーラムの

翌日に開催された 2015年度全国総会で行われ、友の会の代表という大役を引き受け

ぎるを得なくなり、就任させていただくこととなりました。信頼できる役員の方々か

らのサポートを得ながら、必要な活動を出来る範囲でやつていこうと決意しました。

自分を見つめる時間をつくり、相手に迷惑をかけないことを心がけたいと思います。

希望・楽しみ・笑い、そして適度なストレスは免疫系に良い効果があるようです。友

の会の会合に出て「楽しかつた |」、自分と同じ悩みを持っている人がいる。その人

たちと話すことで気持ちが楽になる。情報交換の場が、そこにある。愉しい患者会を

つくるために何ができるか、今一度考えていきたいと思います。

互いに思いやりを忘れなければ、道は開けると信じています。「時代は変わっても

患者会の社会的な役割は変わることはない」と大先輩は言つています。そして心の健

康を保つこと。『あの日、あの時、自身が求めたものがそこにあるのではないでしよ

うか』

各支部からの率直なご意見やご要望を届けていただき、それを友の会の活動に反映

し、会員の皆様のご期待に応えるべく力を尽くしていきたいと思います。よろしくお

願い申し上げます。

2015年 7月 27日
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「ポジティブに生きよう :

白湾MGサポートグリし―プの取り組み」

新光讐院教育研究副院長

邸 浩彰先生

本日は日本に来て、日本の友の会の方々のフォーラムに参加でき、とても嬉しく思っ
ています。槍沢先生のご手配にも感謝したいと思います。本日は30数人、台湾から
友の会で来ています。

本国、台湾での経験を話させていただきたぃと思います。それから日本の MG友
の会の方とも更に交流させていただきたぃと思っています。先程、実は、休憩時間に
既にかなり友の会の人との交流があったょうです。とでも良いことだと思います。
槍沢先生の方から、持ち時間40分 と言われています。私のスライドは70数枚あり
ますが、ほとんどが写真ですので、あまり緊張しないで観ていただきたぃと思います。
日本語の訳も付いていますのでご覧ください。わからなかったら質問してください。
台湾では重症筋無力症というのは古くから有名で、実は、研究に毒蛇を使っていた
時期があります。台湾では神経系の毒をもつ蛇がありまして、1972年の段階で、こ
の毒蛇の研究をしていました。これは眼が見えなくなる、呼吸もできなくなる。ひど
くなると生命もとても危険にさらされる。この毒蛇の研究をして、まるで筋無力症と
同じ症状になるということで、こうぃった研究がおこなわれかなり進展もありました。
李先生がこの研究をしているのですが、毒蛇の研究を国際的にも発表しています。
李教授は英語の教科書も中国語の教科書も作っています。台湾の毒蛇の伝記という
ものを作っています。これには多くの記載がありまして、ョーロッパでもかなり昔
に類似のレポートがあります。アメリカでも類似の資料を見つけることができます。
1888年、16～ 17世紀のインデイアンの人たちの記述にこのように書かれています。
台湾での最初の報告は、医学雑誌に書かれています。これは日本人によって書かれ
たレポートです。当時、実は日本がまだ台湾を占領していたので、1916年、台湾の
医学雑誌のなかの最初の重症筋無力症のレポートは日本人が書いたレポートです。
免疫系統の臨床研究等もおこなわれてきました。現在の段階ですけど、このように
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アセチルコリン受容体、それ以外の抗体がこの MGに影響を及ぼしていることによ

り筋力に力が入らないことがわかってきました。槍沢先生、今井先生が医学的な資料

を後程詳しくご紹介下さると思います。

台湾では独特なものについて、友の会の役割、どのように友の会が効果を発揮して

いるか、お話したいと思います。この慢性に経過する病においては、最初の段階では

患者さんは私がいうところのアマチュアの患者、まだ病気が良くわかつていない、ア

マチュアの状態です。その後プロの患者さんになっていきます。勿論、自分を克服し

て自分を変えたい、この病気があるものの健康的な人になりたいと思うものです。た

ぶん日本語に訳してもらいましたので、これを見ればわかると思います。とでも重要

な点として、私たち人間というのは、この研究結果で、脳というのは悲観的に考える

ことが多いそうです。この20数年の研究論文を見ますと、怒りを研究したもの、焦

りを研究したもの、うつ状態を研究したものがこれだけたくさんあるのです。

一方、楽しいことを研究したものはほんの少ししかないのです。これは人生に大き

な影響を及ぼす、すなわち健康な時はあまり気にしない。しかし病気になると不安に

なる。まず病気がよくわからないからです。病気になってから、それがもし慢性病で

あった場合にはうつ状態になっていく。そして病気と一生付合っていかなければなら

ないのか、どうやったら治るのかということを考え始めることだと思います。日本の

方々にはこちらの日本語を見てもらいたいと思います。

しかしここ数年ですけど、ポジテイブシンキングということがよく言われるように

なりました。これはとても良いことだと思います。私の患者さんにもよく言うのです。

ポジティブシンキングが大事だと。そのためにはいくつかの要素があるのです。この

良い方向に考える。そして全力投球をする。日本語に訳すとこのようになると思いま

す。このポジテイブシンキングはとても重要だと言われています。そして、自分なり

の幸せを感じることが大事だと思います。

幾つかの例を挙げたいと思いますが、これは生まれつき手足がない人です。
これが

ポスターですが、しかし彼の人生には何の制限もないと言つています。彼は実はサ
ー

フインもできる、そしてサッカーもできる、バスケツトもできる。これを見てくださ

い。中国語に訳されたものなのですがご覧いただきたいと思います。とてもい
い人生

と書いてあります。手足がなくてなぜすばらしい人生といえるのでしようか。考
え方

を変えているのです。実はこの人は結婚もし、子供もいます。そして同じような症状

を持つている人、いろんな人が関心を持っているようです。コーチがいるのです。美

人のコーチ、サーフインをやっているコーチがいます。このように病気がある人
でも、

心のバランスをとることが重要であることがわかります。実は、美人コーチも左手が

ありません。鮫に食べられてしまったようです。そして同じような人にこういつた指

導ができるということです。友の会のなかでも私たちのとても重要な考え方と
して認

一 H一



識しています。大変なハンディキャップを負っても、こういった生き方ができるとい

うことです。

自分の頭の中の容器に知識が一杯になったら自分自身を変えなければいけません。

そして自分の考え方を変えなければ次のステップにいけないのです。私たち友の会に

は、多くの時節がありました。これは早い時期で20数年前の写真なのです。私たち
でどのようにして病気になった人を助けるかということが話し合われていました。経

験を共有することにしました。病院でもこのようなイベントのなかで医療スタッフが

様々な意思疎通を行うことができたのです。そしてどうやった部分に障害があるのか、
どういったことが問題なのかということをよく聞きました。そして友の会でもこのよ

うに何度もイベントを行います。若い人でもなかに入るのです。現場で撮った写真で

す。そして、このイベント写真を撮っています。撮影もしています。カメラマン、毎
回会議をやるとき集まります。ラさんもいます。今日来ていますよ。今夜、歌を歌っ
てもらいましょうね。

勿論すべての人にそれぞれの問題があるということで、この患者さん自身、患者さ
んの家族。どうやってその患者さんたちに最高の生活を送ってもらうか。そして生活
の質をあげてもらうのか、QOLを上げてもらうのか。これを念頭に定期的に会議を
やつて、その時に、医療スタッフが彼らと話をするのです。勿論、ボランティアにな
るには、簡単なことではありません。多くの専門家を呼んで講習を受けているのです。
ボランティアとして、どうゃって意思疎通を図るか。これが会長ですね。陳会長です。
奥さんです。こういった専門家に来てもらって、教えてもらうのです。どうやってボ
デイランゲージで意思疎通を図るか、どうやって接していくのかを発表してもらいま
す。

それ以外にも臨床心理士の人たちにいろいろな説明をしてもらいます。どのように
接触していくか。医療スタッフも後ろで見ています。どうやってやるか、どうやって
支援の手を差し延べたらよいか、ここで勉強されます。そして、槍沢先生からも話が
あると思いますが、重症筋無力症の人たちには、とにかく疲れやすいのが大変です。
これはとでも良い企画だと思いますけれど、湖を泳いで渡るということをやっている
のです。会長がここにいます。今日ここに参加している人の何人もここに写っていま
す。2,300メ ートル泳いで湖を渡るのです。これは今まで何度もやっているのです。
毎年、友の会の人たちが一緒にここに参加しています。それ以外にも中国大陸に行
き友の会と一緒にお話します。車椅子の方とお話をしたりすることもあります。こ
れは中国大陸に行ったときです。友の会の人たちと一緒にお話をしています。どう
やったら良い状況が得られるのか。これは 2006年に煙台市に行った時の写真です。
2011年にはモンゴルに行きました。そして去年、北京にも行きました。ここでもわ
かるように北京の人はかなりたくさんいます。何枚も写真を撮ったのですが、ここで
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多くの話合いをしました。友の会の代表の人たち、前に座っているのはお医者さん方

です。様々な交流をおこないました。北京大学の先生方たちも訪れました。

この医学生の人たちも大事、医学生の段階で、患者さんの様々なことを学ぶことが

できるということです。何故、私たちがこういった活動をするのかということです。

患者さんの生活の質を最高レベルまで上げていく必要があるということです。今日こ

こに初めて参加して、日本の友の会の国際交流に招かれたということをとても嬉しく

思います。

2010年のときに、東南アジアの医師の人たちともやっています。台湾にはこんな

すばらしい友の会があるのですよということで、マレーシア、タイ、それから多くの

国から東南アジアの各国からの先生たちがここに集まっています。私たちのイベント

に来てくれています。

こういった活動のなかで槍沢先生も今回のフォーラムに参加のために同時通訳まで

用意していただき有難うございます。この時には同時通訳はなかったのです。そのた

め友の会の人たちはみんな英語で話をしました。それも訓練の一つだつたと思ってい

ます。これが前の会長ですね。友の会の人たちとこういつた活動を一緒に行っていま

す。東南アジアのお医者さんたちはとでも興奮していました。2日間、ズ～とこういっ

た交流が行われました。そして、泊まったのは今日みたいな感じの、温泉のあるリゾー

トエリアに泊まったのです。そして初の交流会でも様々な意見交流を行いました。

これは東南アジアのお医者さんたちです。そして私たちの経験を共有しました。こ

れはとても重要だと思います。様々な考え方に接触できるからです。友の会の人たち

も更に自信を持ちました。今日もこの後半でもっとたくさん交流してほしいと思って

います。様々な国でどのように行われているか、制度がどうなっているか、どうやつ

て友の会の役割を発揮するかということを学んで欲しいと思います。台湾にはこう

いった国際活動がたくさんあります。これは夜の宴会です。とても嬉しそうです。

アメリカでもやっています。これ先月です。アメリカのサンディエゴに行きました。

そしてここの筋無力症の MGウオーク、筋無力症の歩く活動がおこなわれました。ア

メリカのMGMAが主催しています。このイベントは寄付のためにおこなっています。

その人たちを支援しようということでおこなっています。友の会の人たちとして、我々

もこのイベントに参加しています。ここでご覧いただけますようにアメリカでも、一

家全員で老いも若きも参加しているという感じですばらしい活動でした。そしてこの

筋無力症がどういつたものか説明しています。

現在科学が発展しMGMAに 関する情報もでまわっています。スマートフオンなど

を通じて情報をいち早く取ることができますし、またこの他に Facebookの効果も絶

大です。Facebookを 通じて、最新の情報を得ることができますし、自分の経験を人

と交換することができます。また傍でメッセージを交換している人を見るだけで参加
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しないということもできるのです。それも重要です。かならずしも自分のコメントと

か書き込みをしなくても、但し他の情報をそれを通じて得ることができるわけです。

これは Facebookの 効果ですね。つまりFacebookを 通じて我々は別のコミュニケー

ションを得ることができます。筋無力症の治療に関してはコミュニケーションを図り、

自分の経験、また病気になった自分の気持ち、気持ちの発散などすべてに Facebook

を使うことができる。もしここに Wi―Fiが入っていれば、皆さんも是非インターネッ

トにアクセスして自分の Webサイ トを見てください。
この Webサイ トですが、まだ立ち上がってから2年しか経っておりません。すで
に千人以上の人がメンバーになってくれています。多くの感想メッセージが寄せられ

ています。例えば食事の事とか、また病気に関しての様々な感想とか、イベント活動

などもその場でカメラに撮って、このサイトに寄せることができました。また自分の

問題とか疑間に思っていること、医師にこのように診断されました、これはどうすれ

ば良いのか、そういった質問に寄せることができるのです。直ちにアップしたらフイー

ドバックがくるわけです。非常にコミュニケーションした甲斐があるわけです。一人

が孤立しているわけではなくて、多くの人が暖かく援助を差し延べてくれているとい

う実感を得ることができるわけです。非常に便利ですのでタイムリーに即座に反応を

得ることができるわけです。

例えば、この国際的な友の会の Webサイ トにも僕のエピソー ドが書かれています。
世界各地で英語、フランス語、ラテン語、スペイン語等、様々な Webサイ トがあります。
中国語のサイ トは台湾で設けています。アメリカ、イギリスは英語ですし、もし皆さ

ん興味がありましたら、英語のサイ トにいってください。たくさんコンテンツがあり

ますので、そういう意味では多くの貴重なメセージ、例えば貴重な情報を得ることが

できますし、人を励ますことができます。

こちらは台湾の Webサイ トです。筋無力症に罹った人です。私は台湾から来まし
た。このように直ぐフイー ドバックが帰ってくるわけです。レスポンスが早いわけで

す。このように Facebookは 現在我々にとって強力なツールとなっています。このよ
うなコミュニケーションは一国にとどまらず世界各地でおこなわれています。また日

本でのイベントも国際の Webサイ トにアップしてぃますので、そこで良いレスポン
スを得ています。人生はやっぱり楽観的でなければならないと、こういったメッセー

ジも書かれています。

そして慢性病ですが二十世紀に入ってから主に医師が診察して治療することになっ

ていますが、現在は患者の自己治療に趣がシフトしてぃます。スタンフォー ド大学の

先生も自己診療に関して多くの論文を書いています。生活習慣病のセルフケアレッス

ンですが、つまり医師が中心でなくて患者を中心に治療がおこなわれています。どの

ように患者に対して健康に生きられるように教育をおこなうということです。
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患者さんは自分のストーリーを話すことができますし、そこで自分がしゃべつてい

る間に自分が考え、そして更に他の人との関係を強化することができますし、そして

絆が生まれてきます。アメリカの神経科の医師ですが、キャトリッチさんがいます。

この方ですが「ヒーリング 0イ ン・ソール 0己、の治療をしなければならない)」 とい

う本を書きました。私たちが MGMAに 参加した際に、この先生が自分の書いた本を

私に贈呈してくれました。そこに書かれている言葉ですが、患者さんは我々医師にとっ

てもっとも良い先生です。そして私たちに多くの良いことを教えてくれました。この

病気と向き合う仕方、どのように勇気を出して人生に直面する様々な困難を乗り越え

ていくか。そういつたやりかたを患者から教わったという風に、この先生が書かれま

した。これは非常に私たちにとってヒントになっています。私たち一人ひとりの心に

医師がいるわけです。つまり医師としては患者さんに自分の心にやどっている医師と

コミュニケーションを図れるように手伝つてあげることが重要だと書いてあります。

つまり医師の私たちは医学的知識を持っているものの、しかし患者さんはやはり病気

に罹った後、多くの問題に直面し、またそれぞれの問題も違います。ボランテイアの

方もそうですが、先程、私がお伝えしたアマチュアの患者さんがいるということです。

つまり患者さんとのこういつた交流のなかで自分たちも勉強になりますし、成長しま

す。知識を増すことができ、ボランテイア、医師、看護師である私たちは患者さんか

ら多くのことを学ぶという気持ちを忘れてはいけません。そういつて得た知識を更に

形を変えたところで治療に生かしていくということです。

結論としては、人生とは自分のやったことのフイードバックであるということです。

つまり自分がいろいろなことをやってきたのですが、それは人生の偶然ではない鏡の

ようにやったことが写りかえつてきます。これまでの30年間のプロセスのなかで友

の会が立ち上がってまだ二十数年ですが、しかし私は台湾大学で 30年前からMGと

向き合ってきたので、そこで皆さんに私たち30年間の経験を少しでもお伝え出来た

らと思います。どのように自分を変えていくべきなのか。そして毎日ポジテイブスイ

ンキングを持つことで医師とのどのような関係を構築すべきか、毎日寝る前にその日

がうまくいったことを 3つ思い出す。これを持ち帰つて覚えてもらいたいと思います。

私が今、教えている修士課程の学生さんがいましたが、友の会、そして患者さん
に

ついて情緒不安は患者にとって良くないということです。つまり治療をおこなう前に

まずメンタルの健康状態、心の健康状態。そこまでわれわれは考慮しなければならな

いのです。そういう意味で、友の会によって患者さんの QOLを高めることができま

すし、経過の長い患者からも多くのことを教わることができます。そして皆の経験を

分かち合うことで、自分の回復も達成できるのです。今日、ここに居る皆さんは
ボラ

ンテイアの活動もおこなっていますし、例えば夫婦で参加している。目が真つ黒になっ

ている人がいますが、決して DVではないのです。自分で転倒しただけです。奥さん
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は冗談で DVが発生したと言ったのです。でも今日は夫婦で参加している、カップル
の方が多いですね。つまり非常にお互いを支えあってきているわけです。

情緒、心の健康は重要です。自分を変えていく気持ちは重要ですし、患者自身の精

神状態。勿論家族のサポートも重要ですし、また患者団体、友の会のサポートも非常

に重要です。これまでに 30年あまりの経験を積んできたので、また研究のなかから
も友の会の役割は重要だと気づきました。以上です。

これは最後の写真でありますが、台北の観音山の夕日の写真です。素敵な情景です

ね。岩手山も非常に素敵だということです。観音様が横たわっているような山です。

今回はこのように台湾と日本の患者の皆さんとこのように一同に会って話ができまし

た。次は台湾でお迎えしたいと思います。以上でございます。

(質問)

患者会にほとんどの人が入会しているとのことだが、どんなアプローチをしている
か。日本では lo人に 1人と思うが。お聞きしたい。
(回答)

台湾の神経科の医師は筋無力症があまり得意ではない方が多いのです。台湾での診
療センターは2つしかない状況です。その結果、 3分の 2の患者は私のところで診て
います。このような患者会があると会の存在をお知らせしています。また患者会に参
加したことにより、皆さん状態がよくなる。ロコミでますます会のメンバーが増えて
いる。最初スタートしたときはメンバーは数百人しかいませんでした。今、一気に数
千人規模に上っています。勿論、日本は台湾より広いので、一か所に集まるのは難し
いです。台湾ではMGの診療センターが 2つ しかありません。私は台北に居ます。南
部の方は高速鉄道があります。そこで昨年は中部で別のセンターを作りました。そう
いう意味では台湾全域をカバーしてぃます。そしてィベントも全国的にいろんな所で
おこなっています。先程、槍沢先生からお伺いしたのは、日本での友の会参加者はそ
れ程多くないということですが、私は少しずつロコミで評判になって増えることにな
るのではないかと思っています。
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「重症筋無力症治療の

今後の方向性」

総合花巻病院 神経内科科長

槍沢 公明先生

今日は全国各地から、そして台湾からも、患者さんがたくさんいらっしゃるという

ことで私も楽しみにしていました。私は、一般病院で臨床医をやりながら重症筋無力

症、MGの研究をしています。臨床家ですから、基本的な考え方は、患者さんをなる

べく詳しく診て情報をいただく、診察したり、アンケートをしたり。そして、それら

を大事にきちんと分析する。問題点があれば、それを明らかにする。問題があれば、

それを直す。臨床をどういう方向に持っていけば、今後、患者さんのためになるのか

を考える。そういうスタンスで臨床研究をやっています。ですから私の話は、臨床デ
ー

タの解析結果に基づく今後の治療の方向性についてです。

邸先生はたくさん写真を紹介してくれていました。私も、息抜き的に写真を少しま

じえます。

タイトルの後ろの写真

はスペインのバルセロナ

で撮ったものです。 1か

月位前に参加しなくては

いけない会議がありまし

て、時間に余裕がなかっ

たものですから、今回の

郎先生たちの日本旅行の

ように 1週間という羨ま

しいことはできなくて、

わずか二泊四日でベルセ

ロナに行ってきました。

会議の前日夜遅くヘ トヘ トでホテルにたどり着いて、翌日は朝から夕方
までの会議で

す。その後、皆で会食して、その翌日は帰るという日程でした。観光な
んかできない

かと思つたのですが、疲れていても遊び心は大事です。最終日、帰りの飛行機搭乗
ま

で 4-5時間余裕がありそうでしたので、荷物はホテルに全部預けて、一緒に、九州

大学の村丼先生という方が行つたのですが、財布と
パスポー ト、あと地図だけをもち
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まして、バスをうまく使って、疲れていましたけど一生懸命、手持ちの簡単な観光ガ

イドに載っているスポットの 3分の 2位は何とか回ってきました。もちろん、ちょっ
と観ただけのものも多く含みます。

これは旧市街にある

りっぱな大聖堂です。こ

の写真は正面からのもの

で、おそらくロマネスク

からゴチックにかけた年

代の建物です。ガウディ

はこれに対抗心を燃やし

て有名なサグラダファミ

リアを設計したといゎれ

ています。この写真はそ

の裏口です。意外と人が
集まる表の写真より、こういうのを何気なく撮っておくと旅の記憶が風化しないもの
です。これはガウディ設計のアパートです。特徴的なデザインです。

全身のあらゆる骨格筋の筋力低下を呈しうる。

易疲労性,日 内変動を伴う.

さて、先ずは、少 し

MGと いう病気について
説明したいと思います。

他の先生方の講演内容に

あまり含まれていないよ

うですから。皆さんは、

邸先生の講演で言えばプ

ロの患者さんばかりです

から、症状については、

説明はくどくどしません

けれども、まあ、いろん

な症状がでます。重症の

場合は呼吸もできなくな

る。

大事なのは易疲労性や

日内変動 という特徴で

す。連続して運動すると

力が落ちる。午後―夕方

になると調子が落ちでき

まぶたが下がる(夕方,上方視で誘発 )

物がだぶって見える(夕方,側方視で誘発 )
長く話していると鼻声になる,ろれつが回りにくくなる

飲み物が鼻に逆流する

額が疲れて硬いものが食べられない

頭が下がつてくる

手足がだるい (洗髪,ドライヤー ,携帯電話 ,歯磨き,洗
車,物干し,お膳を運ぶ.階段昇降 )
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て、いろんな症状が出やすくなる。こういつた変動が MGの何といつても大きな特

徴です。実は、これがやっかいで、自分の症状が人に伝わらない。場合によってはお

医者さんにも理解されない。このために苦労される方が結構いらっしゃるわけです。

私が皆さんにお勧めするのは、毎日行う動作のなかで筋無力症の症状がわかりやす

い、出やすい動作を自分で探してそれを医者に伝えることです。例えば夜お風呂に入つ

て髪を洗う、 ドライヤーをかけるという反復動作、結構、腕のだるさが出やすい、腕

が下がってくる、休むとか、そういう方がいらっしゃる。こういう動作に関して、そ

の日の調子を紙に書いておけば良い。日記のように。それをまとめて主治医に見せる

と非常に分かり易い。MGの症状は、お医者さんもちよつと会っただけではなかなか

把握しづらい。眼筋症状なんかは割と判りやすいですけど。できれば QMGス コアに

準じて自分で症状を評価してみましょう。例えば、手をピッと水平に挙げる。何分何

秒あげていられるか。後は仰向けに寝て片足づつ 45度に挙げて其々、何秒もつか。

そういう数値をメモして主治医に数字、データとして見せる。そうすると医師
の方も

わかりやすいし、治療の計画も立てやすいし、また患者さん自身が積極的
に治療に関

与する、意見を言うきつかけになる。患者さんもそういう努力をされ
るのが良いので

はないかと思います。

筋の線維1本の

直径50μm
(lmmの 1/20)

ご存知と思いますが、

この病気の症状の原因は

神経と筋肉のつなぎ目に

あります。ここの伝達障

害でおこる症状です。一

本の末梢神経が、この位

の束の筋肉の線維の伸び

縮みを支配している。
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□

さ夕こ拡大

感 アセチルコリン

衿豪・ アセチルコリン
受容体

(AChR)

更にここの末梢神経と

筋細胞の接触部分を拡大

するとこんな感じになり

ます。運動神経は末梢神

経のなかで一番太い、と

はいっても、直径たった

約 10ミ クロンです。電

子顕微鏡でないとよく見

えないレベルです。神経

の先はプクッ ト膨 らん

で、いろんな機能、メカ
ニズムが備わっていて、神経終末といいます。脳に端を発した電気命令、筋肉に縮め
という命令、正確にいうと膜のプラス、マイナスの変化なのですが、秒速 50メ ート
ル位のすごいスピードで伝わってくる。プラス、マイナスの変化に応じてカルシウム
が速やかに入ってくるような装置がここにはあって、カルシウムが流入するとその神
経終末に蓄えられていたアセチルコリンが筋肉と神経の隙間に放出される。筋肉の側
にはアセチルコリンが特異的にくっ付く受容体があって、これがここにくっ付くとア
セルコリン受容体の下流に筋肉の収縮を促す情報が出てくる。そういう仕組みで神経
筋接合部での命令伝達は行われているのですが、筋無力症はこのアセルコリン受容体
が減る病気です。なんでこの受容体が減ると易疲労性が生じるかです。これは筋肉を
縮めるスイッチのようなものなのですが、普通の電気製品や部屋のスイッチと大きく
違う点がありまして、それは、ひとっのスイッチが一回作用して筋肉を縮めると、そ
の後しばらく使えなくなる。あるいは場合によっては、細胞のなかに取り込まれてな
くなってしまう性質がある点です。連続して運動を繰り返すには、スィッチがたくさ
ん必要なわけです。ですから、これが減ると取り敢えず一旦、力は入るけれど、連続
運動で力が抜けていくということになります。

どうしてアセルコリン受容体が減るかというと、ご存知と思いますが、アセチルコ
リン受容体に対する抗体がこれにくっついて、これは更に補体という免疫成分を誘導
する。補体には蛋白を溶かす性質があって、アセルコリン受容体やその周囲を壊して
しまう、とぃうことなのです。このアセルコリン受容体というスィッチは 1割とか 2
割程度、減少した位では症状はでないのです。しかも、アセチルコリン受容体は所詮、
蛋自の一種で、MGは細胞が壊れる病気ではない。なくなれば、まあ 2日位あれば元
に戻るのですけれど、それでもなお、何割も減った状態がズ～と続いて症状が持続し
ているわけですから、ものすごい勢いで受容体が壊され続けているというイメージが
大事。ですから、ここだけに作用する抗コリンエステラーゼ薬だけでズ～と治療する
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のは大きな間違いで、やつぱり根っこの異常な免疫に対して治療をする必要がある。

アセチルコリン受容体抗体は B細胞というリンパ球が作って出すわけですが、そ

の上流にはアセチルコリン受容体を壊しなさいと命令するT細胞があるのです。良

くない T細胞、自己反応性の T細胞、自己抗体産生はこれによって調節されている。

1980年代までの知識です。当時、アセチルコリン受容体反応性 T細胞の存在が MG

の病態の根っこだと考えられていて、恐らくそれが胸腺摘除が過剰におこなわれた背

景になったと思うのです。

B綱胞

持崚的活性化一分化と
T綱胞依存性喪失

触 ChR抗体

約45年前から普及した高用量経ロステロイド漸増
口漸減

投与法は全身型重症筋無力症 (MG)の生命予後を大きく

改善し,高率な副作用にもかかわらずMGに対するスタン

ダード治療となつた.

古くから行われていた胸腺摘除とこの高用量経ロステロ

イド療法がMG治療に一定の解決をもたらした印象も生じ,

この両者が最近までステレオタイプに行われてきた。
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仕組みができて、病気のレベルにまで壊れ方がひどくなっているんです。胸腺摘除
が

患者さんに有効かどうかは、アセチルコリン受容体反応性 T細胞を間違って作つた

胸腺組織をとるかどうかではなくて、このセットを活性化する仕組みが未だ限局
する

胸腺をとるかどうかなのです。実は活性化の仕組みが限局する胸腺はそんな
にはない

のです。ですから、現在、胸腺に腫瘍がない場合、胸腺摘除の適用は限定的と考
えら

れています。B細胞が活性化を続けると変に分化して難治性の背景のひとつになりま

す。

しかし、実は、アセチ

ルコリン受容体反応性 T

細胞とアセチルコリン受

容体産生 B細胞のセット

は MGでない人にもたま

にあって、MG発症の必

要条件ではあるが原因で

はないと考えられるよう

になっています。MG患

者さんでは、更に上流に

このセットを活性化する

さて、ここからが今日

の本題、治療に関する話

題ですね。従来の MG治

療は約 45年も前から普

及している経ロステロイ

ドの漸増・漸減法でした。

ひらたくいうと経ロステ

ロイ ドをゆっくりかなり

の量まで増やして、その

後、ゆつくり減らす、だ



らだらと中等量以上の経ロステロイドを長く飲ませる。私はステロイドてんこ盛り治

療と呼んでいますが、これが昔、普及したのです。

当時、この病気が自己免疫の病気だとわかり、この治療が普及して、それまでバタ
バタ亡くなる病気であった MG、 本当に呼吸筋マヒで亡くなる人が 3割以上いたそう
ですが、それが亡くならなくなった。生命予後が大きく改善され、重症例が減ったと
いうことで、この経ロステロイドてんこ盛り治療が、スタンダード治療になった。そ
れと胸腺摘除をやっておけば、取り敢えず MG患者さんは重症化せず安心というこ
とで、非常にステレオタイプに、何でもかんでもこういった治療が行われてきた。

この図のような治療で

す。高用量経ロステロイ

ド治療、日本ではプレド

ニンが使われます。図の

横軸は時間、縦軸は症状

の強さで、この点線より

下に症状を抑えようとい

う感じの図です。高用量

とは一日あたり、50mg
とか 60mgで す。まあ、
この治療をやると、少

なくとも一年位は一日
20mg、 15mgを超える、副作用が必ず出る量のステロイ ドを飲まなければならない。
しかも実際には、減量中、症状がまた出てきたりして減らせない場合も少なくない。
中位の量でズ～と何年もひっぱり続けるという場合もけっこう多くて、その場合、非
常に副作用が問題になるわけです。

側
薇
ｅ
椰
蝋
０
〓

ステロイド,人工呼吸器の普及後,MGによる死亡例は
減少し,治療による改善例は増加した。

しかし,寛解 (症状の無い状態)率は低い(10数 %)

ままで,1940'sから大きな改善は無い.
Crob D′ er a′ ι′Ferlme cουrse oFmyasttenla gravls Mυ scle Aわ″e2"θ

長期にわたり減量不十分なままステロィド内服を余儀な
くされ,副作用に不満を持つ患者が少なくない 精神的
な副作用や容姿の悪化の問題が見過ごされている.
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高用量経ロステロィ ド

治療の普及は死亡例を減

らし、重症例を減 らし

た。しかし寛解といいま

して、症状がまったくな

い状態、ここまでたどり

着 く人は最近でも lo%
程度で、 これはなん と

1940年、ほぼ治療がな

かつた時代 と大差がな

い。つまり経ロステロィ



ドは重症例を減らしただけでMGを治していないことが最近わかつてきました。また、

皆さんのアンケート調査の結果を見ると、減量不十分な長期経ロステロイドの副作用

に不満を持っている人が少なくないのです。邸先生の話で精神面の話が出ましたけれ

ど、精神的な副作用、気分変調、不眠、抑うつ、それと容姿の悪化、顔が丸くなる、

太る、ニキビなどが結構な頻度で、8割以上の人が、不満な項目としてチエックして

いたのです。以前、医者は長期経ロステロイドの副作用として糖尿病とか骨粗しよう

症とかは気にしていましたが、こういうあたりを見落していたような気がします。

これは我々が定期的

にやっている、詳 しい

多施設共同の臨床調査

の結果で、今丼先生に

も勿論参加 していただ

いています。 これは割

と単純なデータでアメ

リ カ MG研 究 財 団 の

POStintervention status

(治療後どういうレベル

にあるかのカテゴリー分

類)です。ちよつと説明しながらいきますけれど、完全寛解 (CSR)というのは症状

が全然ないし、治療もしていない。そういう幸運な状態が
一年間以上続いているとい

うカテゴリーで、これは厳密に見ると患者のたった 5.6%しかない。それ
から薬理的

寛解 (PR)、 これはですね、お薬、免疫の薬を飲んでいるけど症状
は全くない。この

人たちも 10%位 しかいない。やはり寛解、つまり症状がないレ
ベルを達成している

患者さんは 15～ 16%し かいない。一方 minimal manifestations(MM)、 日本語
で

は軽微症状。非常にわずかな症状しかないが、症状は0ではない、ただし生活、仕
事

には全く制限を生じていない。例えば毎日ではないけれど忙しかつ
た日にはちよつと

症状が出るとか、瞼が下がる程ではないけれど、何か重
いとか。このMMが 35%位

です。生活に困らないレベル、この 3つですね。MM、 PR、 CSRo MMあ るいはそれ

より良いレベルに達している患者さんは半分しかいない。残り
の半分はMGのため

に生活に制限を生じているとか、良くなっていないとかです。
こちらも半分。まだま

だMGの治療は不十分であることがわかります。MGと いう病気はステロイドをたつ

ぷリー定期間がまんして飲んでいれば治るという病気ではなく、な
ってしまうと多く

の場合、ほぼ一生、付合っていかなければならない病気になり
ますので、最初から

QOLを重視した治療を行う必要があります。QOLと は患者さん
の生活の質、言い換

えれば満足度。満足度の高い治療ですね。
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この写真はラーメンの

丼ではな く、ガスパッ

チョというスペイン名物

の冷製野菜スープです。

会食の際に出されまし

た。これは確かに美味し

かったですが、見てのと

おリラーメン丼のように

たつぷり出てきまして、

最初はおいしかったので

すが、だんだんうんざり
してきました。その後の料理も同様で、やはりはじめは美味しく感じるのですが、量
が多すぎてうんざりしました。病気の治療も料理も人の身になって考えなければいけ
ないと感じました。

一 MG―QOL15日 本語版の確立 .

― 患者QOLを阻害する臨床因子の検出 .

― QOL阻害因子の悪影響の様式 .

― 良好なQOLを得るための治療目標 .

Su2υ●γ4/6● gお aじ口κ●la′ 8M」 ●●en 20,■ 1,a●●●0,3
蘭 S″

“

Mυ惚●lsatt κ
“
ar mus"N_e20,2,`a′ 66-170

崚suglsawa κ sυzυ々s ela′
“

υscle Ne″θ20,“

話を戻 します。QoL
を重視 した治療に向け

て、我々が何をやったか

というと、まず最初は、

簡単な QOL調査の間診
票を普及させたというこ

とですね。そしてそれを

使って患者さんの QOL、

満足度を阻害する因子

は何かという統計的な検

討を しました。そ して
QOLを悪くするものがどのような様式で、患者さんの QOLを阻害しているか、良好
な QOL、 満足度の高い状態を得るにはどのような治療したら良いか、どぅいうレベ
ルを目標に治療したら良いかとぃったことを検討しました。現在の治療法の範囲では
MG患者さんの完全寛解、つまリー生治ったといぅ状態は稀です。かなり運の良い患
者さんに限られます。
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立した QOLが阻害因子であるという結果が出てきたんです。後は長期経ロステロイ

ドの副作用の一種ですが、容姿の悪化ですね。それからメンタルな問題、気分の変化、

抑うつ。我々の検討では、MG患者さんの抑うつ状態の背景要因として経ロステロイ

ドが一番大きなフアクターでした。恐らく、慢性的なステロイドが脳に直接、作用し

てムードの変化をきたしているんだと考えられます。患者さんにもよりますけれど、

本当に 10mg-5mgのプレドミンでも抑うつ気分が強まる場合があり、注意が必要で

す。

一 MG症状 (重症度やpostinteⅣentbn status)

一 経 ロステロイド量 翻 査時服用量く服用総量)

一 CushingOid様 容姿

一 抑うつ,気分の変化

一 MG症状コントロール不良:βスの活動″る″庁

―経ロステロイド量:社会的活動産を″F

― Cushingod様容姿:を会的活動″を″夢

―抑うつ:を会的活動制 夢

ではどういう状況を治

療目標にするかですね。

患者さんの QOL、 満足

度を悪くしている要因と

しては、勿論、MG症状
が強い、コントロールが

不十分であることが重要

ですが、我々の 2回の調

査では、何と、繰り返し、

長期経ロステロイドの服

用量の多さが統計的に独

症状のコントロールが

悪い場合、症状が強い場

合は、QOL間 診票の患

者さん個人の活動性の

部分を悪くしますが、ス

テロイ ドとか抑 うつは

QOL間 診票の社会的活

動性の部分を悪くしてい

るようです。積極性とか

対人関係とか、立場がど

うなのかとか、そういつ

たところに、ステロイド関係の悪影響が出やすい。どういう状況を達成すれば、QOL

が良いのかというモデルを作りました。
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良好なQOLにいたるdecision tree model

Muscle Are″e20′ 2

計算すると、改善のレ

ベルは MM、 軽微症状

つまり生活に制限がない

レベル、かあるいは、寛

解、PRと CSRに入って

いる患者さんは良好な

QOLに あると先ず分類

され、そして更に、ステ

ロイドの服用量がプレゾ

ロニンで 6 mg以下の方

が最もQOLが良好なグ
ループである。MMに到
達できずにステロイドを

12mg以上服用している

ともっとも悪い QOLの
グループに分類されま

した。残念ながら最も良

好な QOLの患者さんは
42%し かいないという
ことで、我々ももう少し

治療スタイルを考えてい

かなければいけないと感

じます。

Muscle NeNe2012

40

惚 “
C滉
5挙)P3R`Irp MT盤 i矛)`■涌)Y推密)

合
ｃ
ち

じ

ゆ
ｒ
Ｊ
０

９

０

Σ

ミ
』
ゴ
０
０

~τ荼が輛 ~~耐787J¬ oolo42 4421」冊~
―
―
―
―
n f5r57。10o310090萄

~1器~

l   rКいら轟lι■層    "=/f′ Oη  ●18(Ю∞―Ю Oη  O IX11'
L~    

薫 薗 商

『

僻
~

~面
が:意花雨
~ 
商πЙ 五け函

「

0051~瑞器
~

-26-



今までどおりにやって

いけば、これの大幅な、

増加、改善はないだろう

と思います。 6 mgが中

途半端なので 5 mgの 内

服量でわけて各改善状態

の人の QOLス コア平均

を見ますと、MM、 軽微

症状にあってステロイド

が 5 mg以下の人は非常

に点が低くQOLが良い、

不満度が少ない。同じ軽微症状でもステロイドが多い人は倍以上点が高く不満度が高

い。 点が高いということは QOLが悪い、 不満が強いということです。 ブF常にここが

きわ立つ。そのレベルとしては完全寛解、症状が全くなく薬も飲んでいない人とほと

んど変わらない。

一完全寛解とほぼ同等のQOLレベル ,

一 完全寛解より多くの患者が到達可能 ,

一到達によりQOLが明快に改善 (特に社会的活動性 )

minimal manresta10ns(MM)に あり,プレドニゾロン1日

服用量が5mg以下である状態(5mg‐MM)
の早期達成

(はつらつと社会復帰できるレベル)

一経ロステロイド療法に関する調査項目(選択)で

「十分な改善とステロイド減量が得られた」を選択した

患者は30%以下
全国筋無力症友lT会調査報告2008

朝 外来連続制御=6イο,屋病期閣■イ=′け ノ/―
~お
ιlで

一現在,良好な改善(MM Orbeter)が得られていない患者

のほうが,プレドニゾロン最高用量,>20mgノ day投与期間 ,

>10m9ノ day投与期FBn,現在投与量すべてが高い

一現在の良好な改善に影響を与えている因子は

最高用量時MM orbeter達成と血液浄化・lVb併用
ina■ eta Musole Nerve 2015

従って、治療は MM、

軽微症状あるいはそれよ

り良い寛解 レベルにあ

り、かつ、経ロステロイ

ドは一日 5mg以下であ

る状態、これを治療目標

にするべきだ、というこ

と。先ず目指すべきは、

軽微症状、MMに あって
プレ ドニン 5 mg以下。

略して 5 mg― MMと い

いますけれど、これを早く達成する。いいかえればハツラツと社会復帰できるレ
ベル

です。これは少なくとも、完全寛解より多くの患者さんが達成可能な目標です。ま
た

ここに到達することによって QOLの レベルがグ～ンと良くなる。ただ、現状ではま

だ 4割程度ですから、治療法を再考する必要がある。従来型の経ロステロイ ド療法に

ついては見直すほうが良い。つい最近、経ロステロイ ド療法の問題点、弱点に関し重

要な論文が発表されました。これは今後の治療戦略を考えるうえで keyになる論文で、

今後かなり引用されると思いますが、筆頭著者である今丼先生ご本人から後
でご説明

があると思います。経ロステロイ ドにあまりに重きを置く治療には大きな問題があ
る

んです。
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さて、これはたった 4

時間でバルセロナ強行観

光中の写真です。村丼先

生、九州大学の先生です

ね。そして、私です。バ

スに乗って移動中ですけ

ど、ちよつと疲れて、時

差でボ～としているの

に、カラ元気をだしてふ

ざけていますけれども、

やはり遊び心、それなり
に楽しかったのです。しょんばりとせずに明るく振る舞うと楽しい思い出になるとい

うことです。邸先生の講演には大賛成です。

側
爛
＝
・“
側
０
〓

*ソルメドロール静注,血液浄化,グロプリン静注

CN16:CalCineunninhiblors l e,cyclospottneand tacro‖ mus)

早期強力治療戦略(1)

留
爛
日
・“
爛
ｏ
〓

*ソルメドロール静注,血液浄化,グロプリン静注

雰撃編濡恵温ま海葉:署∬
∝bett"が得られない場合、
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さて、治療を具体的に

どうするか。従来はこの

図のような感じでステロ

イドをてんこ盛りにして

いた。ここの中等―高用

量の期間をもっと短くし

なければいけないし、慢

性的な服用量を少なくし

なければいけない。従来、

免疫抑制剤はステロイド

の減量がうまくいかない

ときに、治療開始後だい

ぶ経ってから加えていま

した。また、ステロィド

のパルス、メチルプレゾ

ニン、商品名はソルメド

ロールですね、これや血

液浄化、グロブリン療法

などはすごく悪化したと

きのみに使ったりしてい

ました。



MGの病態分類
胸腺腫のない MG

胸腺腫合併 MG

- ttltDEalcr llllllllltrrct"=uq
‐ F

EOMGOIFTfi

とが期待されていて、今、開発中なのです。

そうでなくて中等―高

用量の期間をコンパクト

にして、最初から免疫抑

制剤は併用する。そして

短期的な強力療法も必要

なら最初から併用して、

早く患者さんを軽微症状

レベル状態にもっていく

必要があります。

私自身は、最初から経

ロステロイ ドは少量維持

にして、血液浄化、ステ

ロイ ドパルスあるいはグ

ログリン療法を繰 り返

し、スピーディに症状を

良くしています。また症

状が悪くなりそうな場合

も、MMを維持するため
に、血液浄化、ステロイ

ドパルスあるいはグログ

リン療法を間欠的にやっ

て叩いていく。経ロステ

ロイ ドは増やさない。だ

いたい 3年位すると、全

身型 MG患者さんでも、

間欠的強力治療がいらな

くなってくる人が 78割

になってきます。もし、

数年たっても、こういう

治療を年に数回以上行う

必要が残る患者さんで

は、近い将来分子標的薬

というものが使われるこ

早期強力治療戦略(2)

高用量 PSLなし

■ 1111ヽ |■1'11■ |′もし11:111修

'11  1メ

||■ ‐照
環
日
・“
爛
０
〓

十ソルメドロール静注,血液浄化,グロプリン静注

2‐数年、このような治療で安定したMM orbderが 得られない場合、
分子標的薬が近い将来、有効となる。

-29-



今、開発中、あるいは

開発の可能性のある分子

標的薬が病態のどこを

ターゲットにしているか

を図にしています。先ず、

最初に保険で認可されそ

うなのは、 AChR抗体と

一緒になって ACh受容

体を壊す補体をターゲッ

トにする抗体製剤です

ね。エクリズマブという

薬です。抗体によって抗体病を治す。今日、この会に参加している患者さんのなかに

もエクリズマブによって劇的に良くなっている人がいます。ものすごく速効性があり

ます。それから、抗体を作るB細胞を壊す分子標的薬。B細胞の分化を阻害する作用
や病的抗体産生を抑える作用の分子標的薬もあります。

さて、これ最後のスラ

イ ドです。ふざけたおっ

さん 2人 によるバルセ

ロナ強行観光ツアーの終

着はガウディのサグラダ

フアミリアで、写真はそ

の中の様子ですが、結構、

出来上がっていまして、

完成までそう間がないか

なという感じです。重厚

で重々しい旧市街の建築

物と比べると、極めて精密ながら自由で明るく近代的です。

私の話の結論はサグラダファミリアではなくて、この文章になります。MG治療は、
今まで、副作用を度外視してステロイドを長くたっぷり服用させていましたが、今後
は、強力な治療を組み合わせて早期に症状を改善させる治療に向かいます。そのため
には、早効性の治療の開発がさらに必要な状況にあります。以上になります。ご清聴、
どうもありがとうございます。
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(質問)

今、プレドニンを毎日 15mg飲んでいます。先生、精神的な副作用ということをおっ

しゃったのですが、治療後、歳のせいもあるかもしれませんが、記憶力が低下してい

ます。認知症の発症するリスクが高いのでしようか。

(回答 )

MGと認知症は関係ないです。MGのアセチルコリン受容体抗体は脳に入りません。

また、脳のアセチルコリン受容体は筋肉のそれと構造が違っていて、MGのアセチル

コリン受容体抗体には攻撃されません。これは確定しています。毎日 15mgの プレ

ドニンは長期にわたる場合、副作用は必発です。記憶力低下との関連は、私はあなた

と今日、初めてお話しするわけですから、何ともコメントできません。ご心配の場合、

主治医に減量を含めて相談してみてください。

-31-



MGに対する経ロステロイド療法の限界について

札幌医科大学保健医療学部教授/附属病院神経内科

今丼 富裕先生

今日は英語のスライド原稿をできるだけ日本語に直すなどの努力をしてきたのです

が、スライドの字が小さいんですね。さっき気づきました。会場の後ろの方からみた

のですが小さいんです。後ろから観ると、たぶん視力で 2.5位ないと、・・・今の訳
せますか ?今ちょっと笑うところなのですが・・・見えないと思うんですよ。それと
もう一つ。槍沢先生とできるだけスライドの調整はしたのですが、大事なところは重

複させて解説しても良いのかな、と思ったので一部絵とか変えながら、先程の槍沢先
生とちょっとダブってぃる所があります。さっき近いものが出たなあと思った場合は、
これ大事なのだと。特にMMとか。先程通訳の方がMM or betterと はなんでしょう
かと質問されたのですが、中国語にしっかり訳していただいて、さっきの MMと い
う治療後のスケールよりも良くなるか悪くなるかの境目です。どこを治療の目標にす
るかということを世に強く訴えたのは槍沢先生のグループだと思うのです。それが今
日のお話の後半に出てくるような今の日本の治療のガイドライン、本流に組み込まれ
ているということを今日見てもらっていただくといかに重要な仕事を槍沢先生方のグ
ループがされてきたかわかりますし、目標設定がどうなっているかということとそれ
とすごく根拠があることがわかると思うのです。最終的な限界というのはさっき聞い
ていてどう訳すのかなあと思って、後で聞いてみようと思うのですが、ステロイドて
んこ盛り療法はだめだと、ステロィドてんこ盛り療法をどう訳するのかなあと思って
いたのですが、うまく訳してください。これがダメだという話が出てくるのですが。
これは昔の部下と一緒にだいぶ前に作ったスライドですが、さっきお話したように見
えないので、読みながらいこうと思います。
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ここ年代が書いてある

のです。ここ2010年で

この辺に 1950年がある

のですが、先程ちよつと

治療の話とか出てきてい

ましたが、MGの治療と
いうのは実際どういう型

でどの辺から始まってい

るのか、というと 1930

年代に抗コリンエステ

ラーゼ薬が使い始めら

れています。胸腺摘除が

1940年代におこなわれて、その後先程槍沢先生のスライドでMGは全身の筋力の症

状だというのが出てきましたけど当然呼吸筋ですね。障害とかくると呼吸できなくな

るので、呼吸管理が発展したのが MGの治療の歴史としてはこの辺に出てくる。そ

の後、このスライドもう1回でききますから安全にこれを覚えてしまわなくてもいい

のです。

今日のお話の中心であるステロイド治療はどの辺に出てくるかというと、この辺で

す。1960年代からで、しかもステロイド治療は現在に至るまで量は別にして、やは

り治療の基本的なところの一翼を担っていることは確かなのです。ただ使い方がどう

なのだということが問題になってくる。当初槍沢先生お話があつたようにてんこ盛り

療法、英語で書いてあるので訳してみます。

Doy of onse'ofirraprovemen,,o‖ o輌ng

「

ednisolone,herapyin MG

高用量経ロステロイ ド (6080mg/日 )の内服
によつて効果が出現し始めるまでの期間

MONTH8 0F THEMPV
TIME TO MAXl鵬LIMPROVEMEM

P―oゴ RⅥ′CoSbll H8.よ 鍋
“
TR Ann Ne¨ 11984,15:"1-3.

これ 1984年の論文で

要約すると、この論文の

中身はどの位の量を使っ

たときにどの位から効果

が出始めてどの位から明

らかな効果が出て、最終

的にどの位たくさん使っ

たかということが論文に

出てくる。そこでここに

高用量内服によって効果

が出現始めるまで、だか

ら明らかな効果でなく少

しでも良くなったら効果
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出始めた半日位から60日、平均で 2週間位。そして、はっきり誰が見ても効果があ

るなあと思えるようになるには平均で 3ケ月、最長 1年 6ケ月間飲んでいる。そこま

でいかないと誰が見ても効果があると思えなかったという結果が記載されています。

Iime lo mqimol irnprovernent following
prednisolone lheropy in lllG

U`MBER
●ATIENTS

高用量経ロステロィド (6CЮOmgノ 日)の内服
によって最大の効果が得られるまでの期間

MONTHS OF THERAPY
¬ME TO MAXIMALIMPROVEMEW

P―tlz RИ `c∝ bll「 13.」 (ね時TR.Ann Neni1984:15:`リ ト8

今度は最大の効果が得

られるまであきらかな

効果でなく、もうこれ以

上望めない効果が出るま

で、どの位かかったか期

間、そうすると早い人で

2週間長い人は 6年 で

す。だからすごく長い間、

最大の効果がでるまでの

期間というのは、この論

文でいうと平均で 9ケ月

半位。ですから、長い間

では日本はどうか。こ

れは 1995年 の論文で、

日本の論文ですが、日本

も同じような治療計画が

立てられていました。た

だし、隔 日 100ミ リが

目標なのです。それで横

に 0、  4、  8、  12、  16、

20、 24、 28、 28ケ 月
と書いてありますが増や

していつて漸増ですね。

胸腺を取って漸減してく

ステロイ ドを使っていないと良くならないぞということが書いてある論文なのです
よ。そうこうしてぃるとこの論文のなかにもここに日本語訳を付けてきたのですがど
の位の確率でこの治療をすると副作用がでてくるかというのが書いであるのです、既
に 1980年の論文で。ただし、先程 2つの前の演題で特に重要視されていた抑うつと
か精神状態に関してはなかなか記載がない。内科的疾患については書いてあるのです
が、精神症状に関する記載については少ないです。当時そういうことが起きていなかっ
たからではなく、着目されていなかったと思われます。

MCに対するステロイ ド・胸腺摘除併用療法
Thyrntctomy

$
n文中に若者が配盤してぃる晨■

12     16    20    24     23  month8

新井洋′伊藤直櫛′平山薫遭 神経治療〕
"6,12:43た

43

占留鸞 籍警磁して駄鱗
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る階段上に当時若い神経内科医というのはこの図をじっと見て、こういう風にやるの

だと思いながら、このプロトコールでやっていたわけです。ただしここに書いてあ

る著者たちが副作用軽減のため漸増投与中の 100ミ リ隔日までの途中で寛解状態に

なった場合、ここまでいかなくても良くなった場合、というのは隔日 100ミ リまで

必要なのだろうか。それはまだわからない。だからこの疑間というのはこういつてこ

の辺で良くなったら減らしてもいいのではないか ?それからさらに増やす人は一律増

やすのではなくて軽い人はもう少し少なくするとか重い人は多くするとか、最終的な

目標の最大量を調整した方が良いかということについてはまだわからない課題である

と、漸増漸減療法を推奨する人達でもこの論文の中に書いているのです。

この論文は先程槍沢先

生も引用されていたので

さらっといきますが、治

療後亡 くなった、悪 く

なった、治療しても変わ

らなかった、治療したら

良くなった、治療したら

完全に良くなったという

ように色分けすると、呼

吸管理が発展してステロ

イドの治療で死亡が確か

に減ったのですね。死亡

はすごく減って、これ 2000年です。50年後からグ～と減った。で、改善も確かに

増えていて良くなった。完全ではないけど少し良くなった。ただし、す
ごく良くなっ

て治ったというのは全然変わらないのです。つまりすでにここら辺の治療
というのは

限界があつていくらこれをやっていても寛解は増えないぞ、どんどん良く
なっていか

ないぞということがわかるわけです。それがおそらくステロイドの治療を基本
とした、

先程の漸増・漸減療法は限界なのだろうなと思えたわけです。
これも何回も先までま

とめられていますから、簡単に流しますけど、これ一番初めの歴史のと
ころでお見せ

したように 1960年代から経ロステロイド療法始まっているわけですけど、今でも使

われていて、長期の免疫抑制として量は別にして使います。今までは過去
のプロトコー

ルでは、高用量プロキロ l mg位投与されていた。体重あたり1日 ですね、
この用量

は最大維持されて、その後、完治まで維持されていた。漸増
・漸減で使われていたこ

の治療法です。導入されてから死亡率が減つたけれど完全寛解率は増
えていないぞと。

他の治療は寛解達成された、あるいはもっと寛解率が上がる。そう
いうのは増えてな
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いぞと。もう一つは長く使っていると有害なステロイドの副作用によって日常生活に

困難を抱えている患者さん多いということがわかってきた。で、これはまとめ、それ

から今からお話するスタデイをおこなった理由というか動機付けとなったこれまでの

ステロイド治療のまとめです。

これまでのMCにおける経ロステロイド治療

◆利用可能な疾患修飾療法の種類は増加しているものの′経ロステロ
イ ド゙ ヽ 然として第一選択業であり,MGの管理における長期の免
疫抑制で最も一般的に使用されてぃる .

◆経口PS日ましばしば商用量 (075～ 1.O m9/kgノ ロ)で投与される .
この用豊は′最大の改善が得られるまで維持され,その後′緩徐に
漸滅される.

0この経口PSLによる治療戦略は′以前には高かった死亡率を低下さ
せたものの′免疫療法を行わずに常に完全寛解が違成されるわけで
fまなしヽ .

◆多くの患者は,不十分な改善おょび長期の有薔なステロィドの副作
用により,日常生活に困難を抱え続けている .

MctE$tfgaooL.1r-lbTofrt[ I
MG症状は、

症例によって症状の分布が異なる。
活動によって変化する。

お鰹品墓詈?櫃聯瞥″

わか
主観

Mif里
1尾監増弔播穐デ場

M●9´Jo M′ 。ゃd.Muscb-2012::66‐ 73.

自分はこういぅこと困っているというようなことでスヶ―リ
したものがなくて、どう困っていて、今の治療で QOLが ど
うことがはっきり評価できなかった。それをそのスケール、
生、槍沢先生のグループがまとめた論文で日本語訳されたも
でどこを治療目標にしたら良いか。しつこぃですがもう 1回
ぞという話なのです。

これで現実的な目標

の設定について、先程

槍沢先生、お話されま

したが、QOLの スケー

ル、これ日本語版です。

こまかくて見えません。

何とここからも見えま

せん。これ何かという

と先程、副作用でいろ

んな項目書いてありま

した。患者さんから見

たらどうか。主観的に

ングする方法、はっきり

う阻害されているかとい

英語版ができて、増田先

のが登場している。これ

、ここが治療目標になる
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Tree regression anolysis

患者QOLが「上がる/下がるJの境界はどこか?

MoコェbM`el d.Muscle Nぃゃ2012:1“ 173.

これは、このスケールを使ってコンピューターでこの点数がよくなる境目がどこに

あるか調べたのがこの研究です。

MM wtth PSL≦5rng/day

B

（コ
２
）３
コ
８
凸
三

電躍概
「
2密6 ●島 .0 4轟24  瞑出4  11盤01

MOnOM′ et d.Ml圧 le No,2012:1鉾 73.

そ うすると、MMよ
り 上 の 人 (MM、 PR、

CSR:MM or better)と、

下の人では自覚 してい

る QOLが違う。つまり

MMよ り上であつたら患

者さんの満足度は高いけ

れど、下だつたら満足度

は低い。それと、ステロ

イ ドが少ない方が QOL

高いということになった

わけです。 5ミ リMM

というのは完全寛解や薬理的寛解とそんなに QOLは変わりないぞとわかったわけで

す。それならば、現実的にMMを 目標にしようと、それでここに目標を置いたのです。
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ここに目標を置いたと

いうのは次にでてきます

けれどこれは 460人前

後の患者さんに協力して

いただいて、もっと調

査したのですが、ケース

カード、情報を使えた人

が 460人前後だったの

ですが、昔どういう治療

をされていた方が今どう

いう状態なのかというの

を調べたのですね。国内
の 11施設で調べました。この 11施設というのは薬の使い方バラバラです。すごく
バラバラ。漸増・漸減をやっているところもあるし、途中から切り換えたところもあ
るし、最近は低用量のステロイ ドで他の免疫治療をたくさんやってぃるところもたく
さん入っている。バラバラなのです。いろんな治療をされている施設、患者さんにお
いて MMを達成できた人達とMMを達成できなかった人達が過去にどんな治療をさ
れたかとぃうのを比較したのですね。群分けはこうです。

レコー ドがきちんと取

れた人の 652で、その

うち経ロステロィ ドを使

われた人 たち、472例

が今回の私の解析対象

で、その人たちを今 MM
に達成できていますとい

う人たち 226例 と残念
ながらMMま で達成で
きていません 246例 に

分けて、この群とこの群

が過去にどういうプレド
ニゾロンの使い方をしていたかを調べました。そぅすると大事なことここに書いてあ
るのですが、これは全然見えない。これももしかしたら見えないここに書いてあるの
ですが、これ今の状態です。今 MM達成している例がこれです。MM達成できてい
ない例がこれです。ここです。ぃぃでしょぅか。そうするとまず着目していただきた
いのはここです。
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い。それともう一つはこれですね。 1日 量に換算するとこれも少ない。平均 4.7mg、

ここに書いてありますけれど、プレドニンの 1日 の内服量が 5ミ リ以下の患者が割合

有意に高いというのが上です。現在の MM達 成群の現在投与されているプレドニゾ

ロンの 1日 の量が有意に少ない。これが MM達 成群の現在の経ロステロイ ド療法に

関していえることです。

MM達成群・非達成群における現在の治療状況

銀 を17.4節  鶴  `1赫
'■

酵 い  、

“

●            '7■ 1;判
泰      :    "峰 饉●111

,ⅢⅢ■●.|=| “

タクロリムスの1

MM達成群・非達成群における過去の治療状況

今の治療は MMに 到
達している。お薬で治療

されているけれども、日

常生活に支障がない位に

達 している 226例 とい

う方は、プレゾロニンが

1日 5ミ リ以下になって

いる人が 75%で圧倒的

に MMを 達成 していな
い人よりも多いのです。

だから少ないプレドニン

を今飲んでいる人が多

次に過去の治療、今

MM達 成できている人、
残念ながらできていない

人たちとい うのは実は

MGFG分類というといま

までの重症度に差はな

ぃ。だから重たいから達

成できないとか軽いから

達成できたということは

ないのです。それとこれ

です。MM達成群ではプ

レドニン最高用量が有意

に少なかった。つまり漸増・漸減かどうかわかりませんが、過去に最高使
われた量が、

MM達成群が少ないプレドニゾロンが少ない方が今 MMな のです。

次にこれです。今 MM達 成 している人たちの群は 10ミ リ以上内服していた期間が

有意に短かつた。だから多く飲んでなかったのです。過去
に 1日 10ミ リ以上飲んで

いた時期が短かつた人が現在 MMを 達成 しているのです。直近の 1年間で内服 して

いたプレドニゾロンの投与量が少ない人の方が今 MMな のですね。
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MMを達成するための独立因子 (多変量解析:376例 )

パラメータ オッズ比 (95%CD

過去1年間の総PSL用量

これは少し難しいので、

どういう解析法かというと

くわしく説明しませんが、

関係づけです。MMを 今
達成するために正の独立因

子、こういうことがあると

これ単独でもMMに達成
しやすいですよと、有意義

に負の独立因子、これがあ

ると単独でもMM達成し
づらいですよ、という因子

を解析、調べたものですね。
この全部の項目で調べてみたのです。過去どんなことが、どんな治療を受けているか。
そうすると有意になったのはこの 3つ しかなくて、 1番たくさんプレドニゾロンを飲ん
でいるときにとにかくMMに到達しなければならない。この研究では、プレドニゾロ
ンが最高量になったときMMに到達していて日常生活に支障がない位改善したという
人は今 MMを維持している。それから血液浄化療法とかあるいは免疫グロブリン静注
療法を併用していた人は今、MMに達していることが多い。それと、最近たくさんプ
レドニゾロンを飲んでいる人は今 MMに達していない、達しづらいということがあき
らかになりました。まとめですけど結論としては、たくさん飲んでも長く飲んでも必ず
しも良くなっていない。で、ステロイドに反応が悪ければプレドニゾロンを増強するの
ではなくて、さっき正の要因であったような血液浄化療法とかⅣIgを どんどん併用し
て早くMMに達成させてあげる。そうすると今 MMあるいはMM以上になりますよと
いうことになるわけです。で、これが今のガイドラインにどう反映されているか。初学
者もこれを見ながらMMの標準治療としてやるわけです。プレドニンのところだけ経
ロステロイド治療だけ、これ治療ガイドと言って、この本何ページといって経ロステロ
イド治療がさまざまな問題点を治療開始前に CQ4 1と CQ6-1を見なさいよと書いてあ
るのです。それはどこを見たら良いか、どのタイプの重症筋無力症、これ眼筋型、全身
型、これ軽症中等症、重症と書いてありますけれど経ロステロィドはこの辺に出て来て
いて、今日のお話の中心である。軽症中等症、全身型の筋無力症は経口免疫療法として
経ロステロィド、免疫抑制剤にも同じように CQ4-1、 CQ6-1を読みなさい。この本を
読むとどうぃぅタィプの症状分布、重症筋無力症の重症度の人でどういう病系の人が今
日の前にいたとき、どぅぃぅ治療をしたかとぃうときにどこを見たいかすぐわかるよう
になっている。それでガイドを見てもマップを見ても CQ4-1、 CQ6-1を読みなさいと
書いてある。
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ドニゾロン 5ミ リ、 1日 5ミ リ以下でMMです。これを目標にしましよう。これを

早期に達成するように戦略を立てましよう。ですから薬効がはつきりしないのにどん

どん増やすとか、てんこ盛りにして漬っぱなしにするとか、経ロプレド
ニゾロンの高

用量のままいくのではなくて、血液浄化療法やⅣIgを併用するとか、別の免疫治療

をやって早期にMMに達するようにしましよう。そういう戦略を立てましようと書

いてあります。

CQ4‐■ 治療の■本的な考え方は
(擬)
① 威人発症MGの完全寛解は得難いため′治観が長期にわたることを

麿琶牌鯛 W鰍 躍 ギ習鴫歩影性ヽ:封ヤ初肉レス
②
習謄尋黒需雁需摺1理慧惹3だ調獣 =棚 g
成するよう治療戦略を考える (グレードCl).

①鍋型M用詰]獣      ξЪ濡縮
案は少量にとどめるのが望ましい (グレードCl).

0                   雅 鸞ョィ
ンエ

― m力
症
"緻
ガイトライン2014′ p26

I経 口免饉籠法はどのように行うか

① 漸増・漸減による経ロステロイド治療はM傲薔に有効であるが′
一定量を超える経ロステロイドの長期化を招きやすく′様 な々問題

蒜翼忘極輝鷺息[積嬰緩験りじERこ″撃
経

②        層罪蹄ar7レ レヽスの悪
③3雖君弓ヒ暦 、     11朧 量
(グレードCl)

難 筋粛力症開 ガイ トライン2014′ p58

CQ4-1に は基本的な

考え方が書いてある。先

程お話にでていたような

QOLの 話とかメンタル

ヘルスを良好に保ちなさ

いよと書いてあります。

それと今日の話としては

ここですね。ガイドライ

ンに先程のデータと全く

合致した記載が到達目標

として出ていて経ロプレ

で、経口免疫療法はど

のようにおこなうべきか

という項目が CQ6-1な

のですが、経ロステロイ

ドに関して一定量を超え

る経ロステロイド長期化

を招きやすい。いままで

の治療では、様々な問題

点が指摘されているた

め見直 しがされていま

す。どういう見直しかは

今いつたとおりです。少

量のステロイドで別の免疫治療法を併用する形、早くMMに到着する長期経ロステ

ロイドは効率な副作用を QOLやメンタルヘルスの悪化をきたすので少量にとどめる。

こういう意味でもステロイドは少ない方がいいですよ。 2番目に書いてあります。

一番始めに提示した 1960年代から始まった、ステロイド療法は今でも経国の免疫
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療法とは中核として残っていますが、その間に 70年代、80年代に血液浄化療法が
できてきてそのあとIVIgや免疫グロプロリン静注療法が出てきました。その後カル

シニューリンインヒビター (これは経ロステロイドの効果を増強する作用があります)

が出てきて、さらにⅣIgが 日本で重症筋無力症に使えるという保険適用を取りまし

た。という流れになっていきまして、結局ステロイドー辺倒ではなくて、この後でて

きた医療治療を組み合わせて、例えばカルシニューリンインヒビターを早く入れて経
ロステロイドを減らすとか、これです。

これまでの治療と今後の治療

これが最後のスライ ドですね。昔はⅣIg、 血液浄化療法あるいはステロイ ドパル
ス療法は MG症状が悪くなったり、MGク リーゼになった時に行った感じだったので
すが、これからは、ガィ ドライン 2014を見ても治療としては、早くにカルシニュー
リンを入れてステロィ ドを増量しないようにすませておく。そして、効果がはっきり
しないとか、あるいは効果が頭うちになっていると思ったか、ステロィドを増量する
のは止めてどんどんより強力なⅣIgと か血液浄化療法とかステロィ ドパルス療法を
加えて、なるべく早く早期に MMに もっていくというのが、これからの治療になり
ます。今日、私の演題というのは経ロステロィドの限界だったのですが、当然限界が
あつたらどうしたら良いか話をしなければいけないのでちょっと一部、今後の方向性
が槍沢先生の話とかぶりました。他の免疫治療を並行して早期に MMの到達を目標
にするということが結論です。ご清聴ありがとうございます。
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「 出 舎 いに感 謝

佐藤 照美

私は平成 12年、47歳の時に重症筋無力症の診断を受けました。これから筋無力
症を MGと 略させていただきます。
当時、看護師として脳外科病棟で勤務しており、その一年ほど前から、足の脱力感、
もつれなどで階段を昇れない事があり、それが疲労からくるものと思い込んでいまし
た。さらに、仕事中に転倒し、右膝の靭帯断裂をおこし手術を受けました。しかし、
今度は眼瞼下垂が強くなり、呂律が回らないことや、飲み込みが悪いことが度々起こ

るようになり、意を決して職場の脳外科医に相談し、検査のために神経内科の開業医
の先生を受診しました。

神経内科の先生は、問診だけで「ほぼ間違いなくMGで しょう」と話され、その
日のうちにテンシロンテストで確定診断されました。診察室で涙ぐんだのを察してか
「気持ちが落ち着くまで、隣の部屋でゆっくりしなさい」とお茶を勧めて下さいました。
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病名のショックは大きかつたのですが、初診であった私に対する心温まる言葉や配慮

は今でも忘れることはありません。その後、勤務先の先生が手配して下さり、悩む間

もなく当時の国立仙台病院で胸腺摘出術を受け、術後 2カ月で夜勤免除の外来勤務

で職場復帰することができました。

その後、プレドニン 1.Omg、 マイテラーゼ、メスチノンの内服を 3年ほど続けま

したが、症状が改善されず、つらい手術を受けたのに…という気持ちが募り、悩み続

け相談しました。そこで、血漿交換などの治療法があることを教わり、当時、岩手医

大病院でMGがご専門で、現在の主治医である槍沢先生をご紹介していただきました。

二週間の入院で、血漿交換、パルス療法を受け、入院治療の大切さを知ることができ

ました。

その頃、MGについて悩み、閉鎖的になっていた私を救ってくれたのが、友の会と

の出会いでした。平成 17年に槍沢先生の講演会に参加した際に、当時、宮城支部長だっ

た田中さんが友の会の説明をして下さり、翌年に岩手支部が結成されすぐ入会しまし

た。MG患者の多さに驚き、それと共にMGをもっと知ろうという気持ちが起きました。

小野寺会長がつけた「きびだんごの会」のネーミングはとても親しみやすく、
しんど

くても元気になれそうな気にさせてくれます。ささいな事でも仲間と語り合
い、悩み

を打ち明け、励まし合い、共感できることで、私自身心が折れることなく治療
が受け

られるように、前向きに変わつてきました。そして、活動を通して全国の友
の会の皆

様にも出会うことが出来ました。岩手支部結成時から、槍沢先生、長根先生
は総合花

巻病院へ移られて、友の会を支えて下さつており、とても心強いです。有難う御座
い

ます。

これまで、15年間で様々な体験をしました。時には、仕事中に自衣のまま点滴を

受けて、患者さんに驚かれたり、逆に励まされたりしました。怖かった経験
では、メ

スチノンを自分で多く服用しすぎてクリーゼを起こし、呼吸困難になった
ことや、発

熱で点滴を終えて帰宅途中に路上で倒れ、立ち上がることも会話をする
ことも出来ず、

周囲の方に助けられながら勤務先へ搬送されたこと。義父が亡くな
った時、通夜の後

に意識消失したこと。ノロウイルスによる胃腸炎で 40℃の高熱で動けず、自力
で受

診出来なくなったこと。

さらに昨年は、長引いた風邪から気管支喘息を発症し、その 2カ月後には発作性

心房細動で除細動の処置を受けたことなどがありました。その度に (4回 も)救急車

のお世話になり、時には死の恐怖を感じたこともありました。自分の性格、欠点
でも

ありますが、己の限界を知らずに、無理をし過ぎたと振り返っております。
MGの悪
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化は過労やストレス、感染が原因であることを身をもって体験しました。今では家族

が早めに私の不調を察し、受診を促して来ます。

年齢を重ねるごとに MG以外の病気が増え、他の診療科を受診することが多くな
りました。診察で病歴をゆっくり聞いて下さって「大変でしたね」と言葉をかけてい

ただいた時には救われた気持ちになりました。しかし、間診票を見ただけで「MGは
わからない、難病だから」と、冷たい対応で悲しい思いもしました。その度に、主治

医に紹介してもらい、フォローしていただいています。槍沢先生は、「MGでは死な
ないが他の病気で死ぬよ」と時には「喝」を入れて、生活指導をして下さることがあ

ります。看護師として恥かしい限りではありますが、そんな私に「調子の悪い時はい

つでも入院できますよ」と優しく声をかけてくださいます。そして、入院時には長根

先生と二人で診て下さり、自分の希望に合った治療を受けられることが、何よりも安

心できて有り難いです。

現在 MGの治療は、プレドニン 5mgと ネオーラル 10omgの 内服、時々行うソル
メドロールの点滴、年一回のグロブリン療法を受けています。お陰様で病院退職後も

社会とつながりを考ちたいという思いもあり、高齢者福祉施設で週に 3～ 4日、フ
ルタイムで看護職を続けることが出来ています。眼瞼下垂、複視が強いため、仕事や
運転に支障をきたすことが度々ありますが、プリビナ点眼薬で症状が緩和されて助
かつています。今後、さらに新しい治療法が確立されることを願っています。

今は、職場の配慮や家族の理解を得ながら生活を送っていますが体調の悪い時には不
安になり、落ち込むことも多々あります。しかし、「病気だから出来ない」ではなく「病
気でも出来る」という気持ちで、「決して頑張りすぎず、無理せずほどほどに」「今を
楽しく」をモットーにし、難病連のコーラスヘの参加や、坂道での歩行困難にもめげ
ずに旅行なビを楽しんでいます。アクティブな生活が出来る幸せを感じております。
これまでの多くの方々との出会いとご支援のおかげであると強く思っています。私に
は「感謝」の言葉しか御座いません。この気持ちを大切にして、MGと共に精一杯生
きていきます。みなさん、これからも宜しくお願いします。ご清聴有難う御座いました。
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2015年度総会開催

案議

1.

2.

3.

4.

5。

6.

7.

2014イ手度
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2014Z千度
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役員改選

その他

活動報告

会計決算報告

会計監査報告

活動計画

予算

日 時 :

場 所 :

平成 27年 6月 7日 (日 )

9日寺30分-12時 00分
岩手県ふれあいランド岩手
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E2014年度 (平成 26年度)活動報告

はじめに

2014年は、難病新法に絡んだ検討委員会にはじまり、他団体と合同活動に明け暮
れた一年間でした。様々な角度から検討され新法は、平成 27年 1月 にスタートいた
しましたが、まだまだ検討しなければならない課題や、新たな問題も浮き彫りになる

など、大変な年でした。

新しく、小児重症筋無力症が、小児慢性疾患の対象となり、病気の事だけでは無く、

生活、就学など様々な支援を受けられる事になりました。また、新たに「先天性筋無

力症症候群」が対象疾患となりました。

医療面では、3月に 11年ぶりに診療ガイドラインが改定され 治療方法、病気の概
論が定義された事により大きな前進となりました。新しい治療薬「ソリリス」の治験

(エクリズマブ治験)も始まりました。

昨年の総会資料、2014年度 活動計画に基づいて活動報告を行います。
2014年度 活動計画には下記の 1～ 5の項目の計画があげられています。

1。  難病対策の拡充、重症筋無力症治療・研究の推進を求めて
(1) 日本難病・疾病団体協議会 (JPA)と の連携
JPAの代表理事・副代表理事として、友の会の伊藤たてお (北海道支部 )山崎洋一 (秋
田支部)が活動し、「難病 0慢性疾患フォーラム 2014」 の実行委員として、 恒川信
一 (東京支部)が、プログラム実行委員として、恒川礼子 (東京支部)が活動しました。
また、第 2回実行委員会より、上智大学カトリックの会の学生さんも参加し開催
に向けて一緒に活動いたしました。フォーラム当日は、たくさんの学生がボランティ
アとして参加しました。

○会員へのアンケート調査の実施、実態の把握

アンケートの実施、データの集計は行いましたが、的を絞ったアンケートの再集計、

質問への回答作業、実態の把握作業には至っておりません。

○難病、長期慢性疾患、小児慢性疾患の総合対策を求める国会請願

JPAの国会請願運動に、会員の皆様のご協力により、当会分、2,896筆の署名と、
募金 133,000円を集め、5月 26日の請願行動では  5名の会員が参加して国会議
員に署名を持って請願に回りました。請願は衆参両院で採択されました。
○難病検討委員会や小児慢性専門委員会への傍聴と他団体との連携

恒川礼子、恒川信一 (東京支部)が積極的に委員会に参加し、他団体との情報交換、
活動を行いました。
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(2)治療研究の推進と専門医療の確保

○筋無力症研究奨励金の取り組み

会員の皆様から引き続き基金の募集のご協力を頂いております。

2014年度は、70名 358,500円基金の合計金額 943,216円 (2015年 3月末現在 )
です。

差し上げる先生の選考のための審査委員会の設置は行われておらず、選考も行われ

ておりません。どの様に進めていくのか今後の課題です。

○神経専門医や免疫性神経疾患研究班と連携

小児 MGと しては、全国の小児神経内科医と連絡をとり、相談のあったお子さん

の診察、治療に対する質問などメールで行っています。

○小児重症筋無力症への取り組み

。小児重症筋無力症研究会が開催する「第 9回小児 MG研究会」(5/31浜松市)に紅

野泉、松家元美 (静岡支部)、 小児 MG担当 恒川礼子 3名が参加し小児筋無力症の

治療の現状や事例検討を聴講しました。

・ 12月 14日 「小児 MG医療講演会・相談会」を兵庫支部の協力のもと、京都 宇多
野病院 小児科医長白石一浩先生による講演を神戸 生田文化会館で開催しました。
・3月 21日「小児 MG眼科検診会&個別相談会&交流会」を東京都 和泉橋区民館で、
丼上眼科 若倉雅登先生、神奈川歯科大学附属横浜クリニック 向野和雄先生のご協
力を頂き、小児神経内科医、野村芳子先生、石垣景子先生も参加してくださり、全国

から 11家族が参加いたしました。情報提供書 (カルテ)を持参しての個別相談会は、

これからの治療法や不安の解消となり、交流会では、野村先生、石垣先生に病気の事

だけでは無く、生活、就学について等、お話を伺うことができました。

・難病のこども支援全国ネットワーク親の会に参加し、小児慢性疾患事業に関わる

活動を行って参りました。1月 24日には、大阪で「親の会連絡会関西部会 (仮称)」

が立ち上がり、西日本の難病の子どもたちへの支援事業の拠点となります。この会議

に、小児 MGの親御さんが参加しています。また、東京の親の会には、恒川礼子が

参加しておりますが、今後は親御さんにも参加してもらう予定です。

・小児 MGの相談は年々多くなっておりますが、小児 MG研究会の医師と連携をとり、

セカンドオピニオンの段取り、治療をすすめています。

○「エクリズマブ治験 (国際共同試験)ア レクシオンフアーマ 開始
難治性の重症筋無力症の患者を対象に、日本を含め、海外 20数力国で実施されてい

ます。治験は、「第 3次治験」に入り、今後の治療に大きな前進となるでしよう。
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2.組織の拡充と財政基盤の確立をめざして
○会員数は、2013年度と比較して正会員 5人減の 1,318名 となっています。

○新支部の設立はありません。青森、長野、高知で支部立ち上げに向けて準備を進め

ています。

○厳しい財政

毎年繰越金を取り崩しての運営が続いています。

○「協力会員」について

全国会として、個人、団体に協力を要請する活動は行っておりません。

協力会員の考え方については、今後の検討課題です。

○各支部の実情、課題、全国会への要望等についてアンケート

意見書の提出により、課題、要望、今後の運営についてなどご意見を頂戴いたし

ました。

○「各支部の相談の対応」について

相談票の記入は、それぞれの支部にお願いしていますが、実態の把握、集計作業は

今後の課題です。

○ブロック交流会の開催

6つのブロックで交流会を開催いたしました。
11月 15・ 16日 東北 。北海道ブロック交流会 /11月 22・ 23日、中部ブロック
交流会

1月 25日近畿・中・四国ブロック交流会 / 1月 18日 関東ブロック交流会
○「筋無力症友の会セミナー」中止

新しいリーダーの育成を目的として開催予定のセミナーは、中止となりました。

中止理由は、開催に向けての準備不足が原因の一つです。

○「難病 0慢性疾患患者支援自販機」設置への取り組み

現在、沖縄支部 6台、岡山支部 6台、大阪支部 1台、計 13台が設置されています。
2014年度の新規設置はありません。
○全国ニュース『肪』への広告募集

小型農業機械や動力伝達装置のメーカーのオカネツエ業 (株)から広告を掲載しま
した。

3.大震災など災害時に備えた対応について
全国会としての取り組みはありません。
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2014年度活動報告 :||

4.機関誌等の発行と広報
○全国ニュース『肪』を 10月 (ヽ 30)3月 (No.31)に 発行しました。編集を中村 (北

海道支部)が担当し、北海道支部の協力により発送作業が行われました

○「重症筋無力症のしおり」を難病新法に施行に合わせて、改定版を配布いたしました。

5.友の会ホームページの運営
ホームページの運営を渡邊、恒川 (東京支部)が担当しました。現在、システム上

の問題でリニューアル中です。

ホームページを通じて、友の会に入会を希望する人、相談、医療機関からのお問合

せが増えています。

下記は、2014年度活動計画に明記されていない活動についてです。

事業活動

(1)「重症筋無力症フォーラム」の開催

6月 7日、第 12回重症筋無力症フォーラムを神奈り|1県 「横浜ワールドポーターズ」
で開催しました。医療講演は、「筋無力症研究奨励金」を差し上げた、森 秀一先生 (東
京都健康長寿医療センター研究所)、 臨床医 増田 員之先生(東京医科大学神経内科)
にお話しいただきました。

フォーラム開催後は、「桜木町ワシントンホテル」で交流会を行いました。

(2)「筋無力症友の会 2014年度総会」の開催

「横浜ワールドポーターズ」で開催いたしました。討議時間が足りなく、オプショ

ナルツアーの参加時間の関係から、討議が中途半端な形で終了いたしました。今後の

総会の開催方法については、検討する必要があります。

(3)相談事業

○相談内容が、病気の事だけに留まらず、生活、雇用の問題など、多岐にわたるよう

になりました。雇用の問題に対しては、弁護士を紹介するなど対応いたしました。

(4)上智大学カトリック学生の会バザー&事前勉強会

10月 21日 、バザーを開催する学生 2年生を中心に筋無力症について説明と勉強

会を行いました。 毎年開催しておりますが、真剣に取り組んでくださる姿が嬉しい

です。
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11月 102・ 3日、上智大学ソフィア祭において、カトリック学生の会による恒例の

バザーが行われ、売上金から38万円をご寄付いただきました。今年度は、提供品の

呼び掛けが遅れ、提供品が少なかったので、学生さんが、知人、家族、教授などに声

をかけ、無事に開催する事が出来ました。バザー当日は、声を枯らして活動してくだ

さる学生さんに頭が下がります。

(5)アステラス製薬植樹祭に参加

10月 5日、アステラス製薬植樹祭が茨城県、筑波山で開催され、神奈川、東京、

茨城から8名が参加いたしました。

報 告
」PAが厚労省から委託を受けて行っている事業「日本の患者会 Web版」において、
「肪 25号」及び、数支部の支部報が運営委員の承諾無しにWeb上に掲載されました。
この問題で、10月 25日運営委員会において、山崎洋一氏が代表を辞任いたしました。
その後の活動の中で役員間の信頼関係がなくなり、4月 18日 19日に開催された支

部長 0運営委員会に於いて現役員は総辞職となり、役員改選となりました。
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【 2014年度 収支決算書 】■■■■■■目鵬圏日日題圏■
自2014書二〇4月 01日
至 2015年 3月 31日
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E 2014年度 貸借対照表

2)固定資産

資産合計  14,304,322

2015年 3月 31日現在

前期繰越 2,286,617

当期増加額 6,665

正味財産の部合計 14,304,3221

負債。正味財産合計14,304,322

I.資産の部
科 目 金額 備考

1)流動資産 4,304,322

有価証券

普通貯金

振替口座

預金

預金

0

2,002,743

255,000

1,606,472

切手

郵便局

郵便局

三井住友銀行

現金 (東京)

未収金

現金 (本部)

立替金

現金 (北海道口

75,379

177,676

0

187,052

Ⅱ.負債の部
科目 金額 備考

1)流動負債 0

借入金

預り金

前受金

0

0

0

Ⅲ.正味財産の部

科目 金額 備考

1)任意積立金

置営協力積立金 2,011,040
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E2014年度 会計監査報告書

全国筋無力症友の会 2014年度会計監査報告書

上記の件について厳正なる監査の結果、適正であることを報告します。

2016+9F78

会計監査

ルで鱒
%ィツ

“
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2015年度 活動計画

1.難病対策の拡充、専門医療との連携・推進を求めて
(1)日本難病・疾病団体協議会 (」 PA)と の連携強化
・難病法の施行後の患者の医療と生活についての実態を把握し、要望としてまとめ国

や自治体に届ける取り組みを」PAや他の患者団体の活動と密接に連携していきます。
・JPAが行っている国や国会に対しての要望、請願署名募金運動に取り組むことと合
わせ、難病対策と慢性疾患対策の拡大、障害者福祉の充実をめざす「2015難病・慢
性疾患全国フォーラム」へ積極的に参加します。

(2)治療・研究の推進と専門医療の確保
0患者団体による研究参加の取り組みの一つとして、筋無力症の治療と研究に尽力さ

れている専門医や研究者に奨励金を提供する「筋無力症研究奨励金」への協賛金を募

る取り組みを継続します。
0『第 56回 日本神経学会学術大会にブースを出展し、医師との交流を図ります。
(5月 20～ 23日、新潟市)
・筋無力症の臨床研究グループである「」apan MG Registry(重 症筋無力症多施設共

同研究)」 に参加している神経内科の専門医の先生たちとの連携を進めます。

・免疫性神経疾患研究班と連携して、患者の立場から治療法の確立など、友の会の要

望を伝えていきます。

・「小児MG交流会」を開催する取り組みを進めます。
(3)難病法施行後の影響調査
。「難病法」施行後の各患者の実態調査の準備を進めます。

・実態把握のために、各支部で受ける相談の記録を残すよう、各支部に協力を求めます。

(4)相談事業の継続
・京都難病連と連携して行ってきた、看護師、社会福祉士、専門医などによる専門相

談及び同病の患者によるピア相談を継続して行います。

2.組織の拡充と財政基盤の確立をめざして
(1)各支部で開催する講演会などでの会員加入の呼びかけ、また支部が結成されて
いない県に新しい支部の発足させるため、隣県の支部やブロック単位での取り組みな

どを通じて、会員の拡大に努め組織の拡充を進めます。

(2)ブロック交流会の開催に努め、活動の交流や連携・親睦を図ります。
(3)JPA主催のリーダー研修会への参加費を助成するなど、ピアサポー トカの向上
やリーダー育成に取り組みます。
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(4)会費納入率の向上及び経費節減に努め、財政基盤の安定化を図ります。

(5)難病・慢性疾患患者支援自販機」を広げ、資金活動を進めます。

3。 大震災など災害時に備えた対応について

(1)大震災などの災害時に備え、友の会として名簿の管理、会員同士の連絡体制の

整備、薬の確保などについて、東日本大震災で得た教訓をまとめて意識の共有化を図

ります。

4.機関誌等の発行と広報
(1)北海道支部の協力により全国ニュース「肪」を年 2回発行します。

(2)「重症筋無力症のしおり」改訂版を発行、PDFデータを各支部に配布します。

5。 友の会ホームページの運営

(1)友の会の活動や情勢についての報告や各支部コーナーの積極的な活用など友の

会のホームページの充実に努め、発信力の強化をめざします。

(2)支部 Web担当者との連携により支部情報の充実に努めます。
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2015年度 収支予算書
自2015年 04月 01日
至2016年 3月 31日

入 の

科 目
2014f「 月巨
湊宣

2015`「 月巨
子 竺 摘 要

云 買 収 人
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寄付金収入
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0

0
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3,40U,OUU
0
0
0

400,000

1150名

上智大学カトリック学生の会
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K 2015年度 全国運営委員・役員

代 表 桜井美智代 愛媛支部

副  代  表 小林 悦子 愛知支部

副  代  表 桜井 健司 三重支部

事 務 局 長 北村 正樹 京都支部

事 務 局 次 長 佐々木 篤 群馬支部

△

=
計 中村 待子 北海道支部

全 国 運 営 委 員 小野寺廣子 岩手支部

全 国 運 営委 員 山崎 洋一 秋田支部

全 国運 営委員 工藤 善彰 神奈川支部

全 国 運 営 委 員 宮下 隆博 大阪支部

全 国 運 営 委 員 上原アイ子 沖縄支部

酸 事 伊藤たてお 北海道支部

監 事 前田 妙子 茨城支部
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「全国筋無力症友の会 法人化へ向けて」

友の会の活動を継続、発展させていくためには、これまで任意団体であった友の会

を法人化して、活動への社会的信頼を高める必要があるのではないか、という意見が

会員の中からあることから、全国運営委員会で検討を行い、9月 20日の臨時総会お

いて、法人化の検討に入ることの提案が出され、全員賛成で承認されました。

全国運営委員会では、法人化することが本当に会員の皆さまやご家族の利益につなが

るのか、法人化するのならば NPO法人が良いのか、社団法人なのか、などについて

の検討に着手します。

第2回「研究奨励金」の授与を行います。

重症筋無力症の治療研究に尽力されている臨床医や研究者を応援する目的で始まっ

た研究奨励金は、第 1回の贈与を 2013年度に、臨床研究医と基礎研究の二人の先

生に授与し、昨年 6月 の横浜でのフォーラムで、両先生のご講演をいただきました。

第 2回目の授与に向けて、皆様のご協力をお願いしたところ、たくさんの方から寄付

と頂き、現在、お預かりしている研究奨励基金は 949,216円 にもなりました。原因

の究明や治療研究が進むことをたくさんの患者や家族が待ち望んでいることを、あら

ためて思い知りました。

昨年度は、授与先を決めることができずに見送りましたが、今年は第 2回の贈呈を

行うべく、授与先の選定に入っていますので、ご報告いたします。
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第 56回日本神経学会にブース出展

と き
5月 20日～23日、新潟市にある朱鷺メッセで第 56回日本神経学会が開催
され、患者会ブースにポスターや機関紙、実態調査

報告書、MGハ ンドブック等を出展しました。
ブースには、学会運営委員として今回の出展推薦

者を引き受けて下さつた川□直樹先生 (医療法人同

不□会 神経研究所所長・神経内科千葉)をはじめ、
日頃から反の会がお世話になつている先生、企業の

方尺も立ち寄って下さいました。

OMG関係研究発表
> 「タクロリムス単独投与による重症筋無力症の
初期免疫11制療法」 藤田賢吾先生 (関西医科大学)
座長 吉川弘明先生 (金沢大学保健管理センター)

> 「クラスター分析による病型分類の試み」 赤石哲也先生 (東北大学大学院
医学系研究科)

》 「重症筋無力症に対する傾向ステロイド治療」 今丼富裕先生 (本L幌医科大
学保健医療学者D

座長 野村恭―先生 (埼玉医科大学総合医療センター神経内科)

> 「MGの最近の話題」 鈴木靖士先生 (仙台医療センター神経内科)
座長 村丼弘之先生 (九州大学大学院医学研究院神経内科学)

ほかポスター発表多数

新潟支部長の神田さん (左 )と
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上智大学カトリック学生の会

チャリティーバザーのご案内と寄付のお願い

私ども上智大学カトリック学生の会は、今年もソフィア祭でチャリティーバザーを行います。

バザーの売り上げは「全国筋無力症反の会」へ寄付させていただきます。カトリック学生の会は、

難病と闘つている方展のために何かできることはないかと毎年チャリティーバザーを行っておりま

す。そのノヽザーも皆様の温かいご支援のおかげで、今年で40回目を迎えることとなりました。

今年もチャリティーバザーを行うにあたり、皆様にバザー用の商品のご寄付のご協力をお願い申

し上げます。書籍・衣類・雑貨・食器など何でも受け付けております。また、商品をお渡しする際

に必要な紙袋も寄付していただければ幸いに存じます。なお、食品 。医薬品などは取り扱つており

ませんのでご遠慮願います。また家電製品につきましては、電気用品安全法に基づき PSEマークの

ないものは販売できませんのでご了承ください。支援のためより多くの方々に購入していただける

よう、できるだけ状態の良いものをお送りいただければ幸いに存じます。

お手数ですが、バザー用の商品は下記の宛先までお送りください。また、受取先の上智大学学生

センターは土日祝日が閉まつておりますので、この日を外してお送りくださいますよう、よろしく

お願い申し上げます。皆様には大変お手数をおかけいたしますが、私どもカトリック学生の会も難

病と闘う方長のため精一杯バザーに取り組んでゆく所存でございます。どうぞご協力お願い致しま

す。

2015年 7月  上智大学力トリック学生の会
2015年バザー委員長 福富春華 バザー実行委員一同

宛先 :〒 102-8554 東京都千代田区紀尾井町7-1 2号 館 1階 学生センター気付
上智大学カ トリック学生の会 行

※お名前 0ご住所・バザー商品の内容をご記入の上、宅急便でお送りください。

※ 10月 19日 (月 )必着とさせていただきます。

≪バザーのご案内≫

チャリティーノヽザー (上智大学ソフィア祭)

日時 :11月 1日 (日 )～3日 (火)午前 10時～午後4時まで (3日 は午後 3時半まで)
場所 :上智大学 3号館4階 3-448教 室
交通機関 :」R中央線、東京メトロ丸の内線/南北線

「四ツ谷」駅下車、麹町□または赤坂□より徒歩 5分

皆様のご来場を心よりお待ちしております。

ご質問、ご意見などございましたら、下記ア ドレスまでご連絡ください。

2015年度バザー委員長 福富春花 bookwrom 1 995@gmancom
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全国筋無力症友の会会員の一人、伊藤たてお氏 (」PA代表理事 。当時、難病支援ネット北海道)

が、―般社団法人日本看護協会 。ジョンソン&ジ ョンソン主催の「2014年度第 11回ヘルシー 。

ソサエティ賞 。国内ボランティアの部門を受賞しました。
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全国筋無力症友の会支部一覧 2015年7月23日

支部名 支部長・運営委員 電話＆ FAX 〒 住 所

北海道 古瀬剛充 011-512-3233 〒064-0804
0 1 1 -5 1 2 -4 8 0 7 札幌市中央区南4条西10丁目北海道難病センター内

石し』 手 小野寺廣子 〒

同上 奥州市

宮 城 尾形忠也 〒

同 上 仙台市

秋 田 小笠原康治 T 
同 上 秋田市

山 形 鈴木省二 T 
同 上 山形市

福 島 渡湿俊治 T 
同上 本宮市

茨 城 則田妙子 〒

同 上 取手市

栃 木 舘野昌子 〒

同 上 宇都宮庁

群 馬 白沢恵美子 T 
館林市

埼 玉 石川節子 〒

同 上 さいたま市

東 牙 075-822-2691 〒602-8143
075-255-3071 京都市上京区堀川通丸太町下ル京都社会福祉会館4F 

京都難病連内

神奈川 工膝善彰 〒

同上 大和市

新 潟 神田八郎 T 
同 上 東蒲原郡阿賀町細越乙 1131-2

宮 山 山崎美智子 〒

富山市

静 岡 紅野泉 〒

伊豆市

愛 知 小林悦子 T 
同 上 半田市＿

二 重 櫻井値司 〒

同 上 津市

滋 賀 葛城勝代 T 
同 上 大津市坂本1-22-12

牙 都 北村正樹 075-822-2691 T602-8143 
075-255-3071 京都市上京区堀川通丸太町下ル京都社会福祉会館4F 

京都難病連内

大 阪 宮下隆博 〒

同 上 忘槻市

兵 庫 金岡畠美子 0797-89-3909 〒665-0882
同 上 宝塚市山本南1-95-2 

078-322-1878 神戸難病相談室
島 根 吉岡みゆき 〒

同 上 松江市

岡 山 075-822-2691 〒602-8143
075-255-3071 京都市上京区堀川通丸太町下ル京都社会福祉会館4F

京都難病連内

広 島 片岡美枝子 〒

同 上 広島市

山 口 岡村美代子 〒

同 ...t. 山口県防府市

愛 媛 脇由美子 〒

同 上 松山市

九 州 茂田保子 〒

同 上 福岡市

沖 縄 上原アイ子
．~一

〒

糸満市

事務局 北村正樹 075-822-2691 〒602-8143
075-255-3071 京都市上京区堀）1|通丸太町下ル京都社会福祉会館4F 

京都難病連内



この全国ニュースは上智大学カトリック学生の会よりの
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