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表試合のことば

この写真は故クトでもあります青森県の城ヶ合大格から俯嗽で

下流方面を撮影 したものです。

ここは、写真愛好家にとつては紅十の定各撮影ポイントです。

無年、紅禁の時期に帰右できるときはノ`CF口 出の周 りとか

典λ瀬渓谷や十わ口湖のこ禁を楽 しみにしています。

神奈夕ll夫部 工藤暮彰
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ベストをつくして

暑い 日が続いてお りますが、

熊本地震で被災された皆様、

の生活をされている方々、心よ

全国筋無力症友の会

代表 桜井 美智代

いかがお過 ごしで しょうか。

いまだに余震が続き不安を抱えて

りお見舞い申し上げます。

6月 3日 午後、静岡県沼津市において 「支部長会議」を開催、

翌 4日 には、初代会長・武田治子様 と共に「全国筋無力症 友の

会」立ち上げにご尽力いただいた宇尾野公義先生を「偲ぶ会」が

催 され、ご遺族の皆様、また佐橋功先生、溝 口功一先生、福永秀

徳先生のご臨席をいただきました。そして午後からは、「第 14回

重症筋無力症・フォーラム in静岡 (沼津 )」 、夕刻からは参加 さ

れた皆様 との交流会を開催いた しました。

5日 の全国総会では、昨年の臨時総会で提案、承認いただいた

法人化に向けての作業を具体的な行動 として一歩踏み出 してい

くことを報告 して、組織の整備 と強化を図るために友の会の法人

化を実現することを確認いた しました。

友の会は来年度を目標に、任意団体から一般社団法人 として組

織を改組することを目指 し全国会 と各支部が連携 し意見を交換

しながら準備を進めていきたいと思います。来年度には一般社団

法人に速やかに移行できるよう、現行の会則 も法人の定款の内容

に即 したものに提起、承認 されました。全国組織 として友の会の

活動を継続 していくためにも、いま友の会が組織を上げて取 り組

むことが求められています。

役員一丸 とな り、一歩ずつ前に進めていく所存です。会員の皆

様のご協力をよろしくお願い申し上げます。(2016年 7月 30日 )
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「宇尾野公義先生を偲ぶ会」を開く

一友の会の設立、発展に長年にわたり尽カー

6月 4日 、「第14回 重症筋無力症フォーラム」の開催に先だつて午後1時から、フォ

ーラムと同じ会場 (静岡県沼津市「プラサロヴエルデ」)で、「宇尾野公義 元国立静岡

病院名誉院長を偲ぶ会」が開催されました。

全国筋無力症友の会が設立されたのは 1971年 (昭和 46年 )の 10月 。当時、東大

病院の神経内科に通院されていた初代会長の武田治子さんが、主治医だつた宇尾

野先生から、筋無力症の患者会設立について話されたことがきっかけでした。

友の会設立後も、宇尾野先生からは総会の時など数多くの医療講演をしていただ

いたほか、当時友の会の主要な事業だつた「筋無力症無料検診」では武田治子会長

と共に全国各地に出向いていただき、患者口家族の大きな支えとしてご尽力いただい

たのでした。宇尾野先生のご指導、ご支援があつたからこそ、友の会が設立されその

後の活動にご協力していただいたのでした。

その宇尾野先生が昨年6月 にご逝去され、一周忌を迎えた時期に静岡県で友の会

の総会、フォーラムを開催することになつたことから、静岡支部の紅野支部長が中心

となり「偲ぶ会実行委員会」を立ち上げ、国立病院機構静岡富士病院院長の溝口先

生の全面的なご協力のもと準備を進め、この日の開催となつたものです。

「偲ぶ会」では、溝口先生の開会のあいさつ、献花、そして前愛知医科大学 神経

内科教授の佐橋功先生、公益社団法人鹿児島共済会 南風病院長の福永秀敏先生、

友の会の横尾宏・元代表から追悼のことばがありました。

当日は、宇尾野先生のご遺族も参列され、ご長男の宇尾野公敬様からごあいさつ

を頂戴いたしました。

最後に、友の会の桜井美智代代表から閉会のあいさつがあり、宇尾野先生への感

謝の気持ちを表わしご冥福を祈りながら、おごそかにとりおこなわれた「偲ぶ会」を終

了いたしました。

なお、故宇尾野公義先生のご遺族様より計 200万 円のご寄付を頂戴したことが桜

井代表から紹介されました。ご遺族様の、友の会に寄せるお志に対し深く感謝申し上

げます。

このたびのご寄付は、「宇尾野先生基金」として、より有意義に活用させていただくこ

とを理事会で決定いたしました。
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宇え野公表えロユ請nあ院

え拳院長 を侭ぶ会
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2016年 6月 4日 (土 )

『プラサウェルデ』静岡県沼津市

元日立静岡病院実行委員有志の会

共催 ,全国筋無力症友の会実行委員会
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「字え牙公民えロユ1)呵 鳥洗え拳況去ど侭gr谷」20′ 6.06、 04
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「宇え考公民えロユ静月鳥院え春院よを侭ぶ谷」20′ 6、 0`、 04
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全国筋無力症友の会の機関誌 「希望」の題名について、武田会長 は

「いつかはぬずなお るんだ』 とい う望み をみんなが持 ち続 け、 あ

か る (い きたい とい う願い をこめてか きま した。」 と創刊子の編

集後記で書いてヽヽますc

33年 前の医療環境下では今 日以上に菫みのある「希望」 で した。

ご親族が この基碑銘 とされたことに敬意 と感謝 を捧 げます。

「武田治子初代会長 を促、31会」 よ り20′ 4 4 29Elユ

「ラ・へ・ル・プリュイ」

「宇え牙公義えロユll日 鳥麓之春沈苺 侭ぢr谷」20′
`、

0`、04
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友の会

横尾宏元代表

愛知医科大学名誉教授

佐橋功先生

宇尾野公敬さま

鹿児島南風病院長

福永秀敏先生

静岡富士病院院長

溝口功一先生



第 14回重症筋無力症フォーラム フォトコーナー
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第 14回重症筋無力症フォーラム

in静岡 (沼津 )を開催

全国筋無力症友の会は 2016年 6月 4日 、午後2時から5時半まで「第14回重症筋

無力症フォーラム」を静岡県沼津市の「プラサ・ヴエルデ」で開催しました。

全国の友の会各支部から出席した60名 の会員口家族が参加して行われたフォーラ

ムでは、ご来賓の静岡県健康福祉部長、静岡県東部健康福祉センター・東部保健部

長、沼津市長、NPO法人静岡県難病団体連絡協議会理事長からご挨拶をいただい

たあと、さつそく医療講演に入りました。

まず、浜松医科大学 副学長の宮嶋裕明先生からの『静岡県における重症筋無力

症の臨床 ～40年間を振り返つて～』と題した講演では、重症筋無力症の患者の診

療に当たつてきた中から、具体的な事例を挙げて症状や治療の内容、その後の経過

などについてお話しいただきました。

続いて、国立病院機構 j‖ 棚医療センター(長崎県)の副院長・松尾秀徳先生から、

『重症筋無力症の治療 :ガイドラインとトピックス』と題して講演いただきました。

昨年3月 に 11年ぶりに改訂された「重症筋無力症診療ガイドライン」の作成委員とし

て関わつてこられた松尾先生からは、免疫抑制薬等を用いて症状を抑えつつ長期の

経口副腎皮質ステロイドは 1日 量で 5mg以下が推奨されることなどについて説明が

あり、また、治療に関する最新のトビックスも紹介され、参加者から注目を浴びまし

た。

2つの講演とも、患者口家族にとつてたいへん関心深いテーマで、しかも分かりやす

くお話いただき、有意義な医療講演となりました。

講演のあとは、国立病院機構 静岡富士病院院長の溝口功―先生の司会で質疑

応答が行われ、治療法や療養生活などについて活発な質問が寄せられ、先生たちか

らは丁寧な解説や療養についてのアドバイスをしていただき、参加者からたいへん好

評でした。
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静岡県における重症筋無力症の臨床

～ 40年間を振り返つて～

浜船医耐大学内耐学第一講座 宮嶋裕DD

臨床のあゆみ ～世界、そして静岡県～

重症筋無力症について最初の学術的な記載は、英国のThomas Willis氏 によるラテ

ン語の著作のなかの女性患者です。症状は「球 0四肢の易疲労性」で、「私の診てい

た患者で、思慮深い、誠実な一婦人がいた。彼女は手足だけでなく、舌にもこの種の

仮性麻痺について悩まされていた。彼女はしばらくの間は自由に何のためらいもなく

話しているが、長く話した場合や、慌てて話したり、大声で話した後には、もはやひ

と言も話せなくなり、あたかも魚のように黙ってしまう。そして、もと通りの声がで

るようになるまでに、 1～ 2時間を要するのである。」と記載されています。この病

気の臨床的な特徴がよく分かります。

その後も幾つかの記述がありますが、Myasthenia Cravis(MG)と いう病名を初め

て記載したのは 1895年、Friedrich」 olly氏です。彼は、この病気の脱力は “疲労 "

であると看破しています。

治療のあゆみでは、1934年 (昭和 9年)ロ ンドンの女性内科医 Mary Broadfoot

Walker氏が嗜矢です。顎が下がり項部の力が弱く、両側の眼瞼下垂がある 56歳女

性に、抗コリンエステラーゼ薬のひとつであるフィゾスチグミンを用い、著効しまし

た。「MGは、クラーレ中毒に似ているかもしれない」と師匠の Denny― Brown氏がつ

ぶやいたひと言をヒントに治療を試みたといわれています。まだ原因も分からない状

況にあって、臨床的な所見から治療方法を見出したその洞察力は、現在でも“聖アル

フェージ病院の奇蹟 "と 言われています。

その後、 1973年 に Jim Patrick氏

と」on Lindstrom氏 による兎の免疫

実験で、この病気の中心が神経筋接

合部のアセチルコリン (ACh)受容体

にあることが明 らかとなり、自己抗

体が原因であることが解明されまし

た。その頃からステロイ ドをはじめ

とする免疫に関する治療法の開発 と

臨床応用が始まっています)。

ステロイド治療
1970年代後半

ステロイド大量療法
1980年代前半
G知 50年代)
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2000年になると抗筋特異的チロシンキナーゼ (MuSK)抗体が同定され、この病

気の定義も「神経筋接合部の エコチン性アセチルコリン受容体 (ACh―R)|こ 対する自

己免疫疾患」から「神経筋接合部 0シナプス後膜上にある ACh R、 MuSKな どの機能

蛋白質に対する自己抗体のため神経筋接合部の刺激伝導が障害される自己免疫疾患」

に変わつてきました。数多くの研究の結果、神経筋接合部の構造、神経から筋への刺

激伝達に関する蛋白質の働きが解明されて来ています。

静岡県のおける全県的な MGの歴史は、1971年 (昭和 46年)に発足した全国筋

無力症友の会に引き続き、1976年 (昭和 51年 )に 、高石会長のもと裾野市にて発

足した「筋無力症友の会静岡県支部」に始まります。当初は診断・治療は手探 り状態

だったと伺っております。 しかし、徐々に MG研究の成果があが り、神経内科医が

増えることで静岡県の診療レベルも向上してきました。

平成 17年 (2005年 )6月 4日 には、静岡市県福祉会館で “筋無力症友の会静岡

県支部 30周年記念大会 "が開催されました。その会で、長年にわたり静岡県を含む

全国の MG診療をリー ドされてこられた宇尾野公義先生は、「1960年 頃は、まだ筋

無力症の本態は不明で、多くの患者さんがクリーゼを反復しながら徐々に悪化しまし

た。薬もせいぜいワゴスチグミン程度…でした。そこで呼吸困難があると、医師と看

護婦が協力して長時間、人の手による人工呼吸を繰 り返 しました。」「しかし、 1970

年代後半からの治療法の発展により21世紀にはこの疾患で死亡することはなくなり

ました」と仰いました。まさにこの 40年間で MGの臨床は大きな進歩を遂げました。

静岡県の 2015年におけるMGの特定疾患認定者数は 557名、専門医はまだまだ足

りませんが、約 60名が専門的な診療を担っています。

印象に残った患者さんとの関わり合い

・クリーゼから 33年のお付き合い

複視で始まり、徐々に全身の疲労が強 くなっていた 39歳の女性。ある日、風邪を

契機に、四肢の脱力、喩下障害に続いて呼吸困難が出現し、救急入院されました。私

はまだ研修医で、どうしたらいいのか右往左往するばかり。指導医の西村嘉郎先生は、

サッさと気管挿管を行い、人工呼吸器装着して、テンシロンテス トを行いました。そ

して陽性、まさに教科書的な MGの クリーゼ !ま だ CTも無い時代のことです。実践

経験の少ない研修医にとっては感動的な神経内科の臨床でした。

その後、 2ケ 月遅れで抗 ACh―R抗体が 45 nmo1/Lと いうことが判明しました。食

事の前にテンシロンテス ト用のエ ドロフオニウムをゆっくり注射 して、哄下が良く

なったらサッと食事をするといつた何ともチャレンジングなことも行った記憶があり

ます。拡大胸腺摘出術、ステロイ ド治療により 3ケ月後には呼吸器から離脱 し、治

療の効果を実感しました。それから 33年、ステロイ ドを減量すると再燃し、なかな
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かゼロには持っていけません。長期ステロイド治療では、皮膚が弱くなり、骨粗霧症

が進み、消化器症状や糖尿・高血圧にも悩まされました。免疫抑制剤も試みました

が副作用で使用ができませんでした。72歳の現在も現役でお仕事をされていますが、

プレドニン 5mgと マイテラーゼ 1錠を服用しています。

ステロイ ド治療は確かに死亡率を圧倒的に低下させました。現在では治療の選択肢

も増えました。でも長期のステロイ ド治療が生活の質 QOLを下げることは確かで、

患者さんと二人三脚、日々工夫をしている毎日です。

・周りに症状を理解されなかった女性

小児喘息に加え、16歳からSLEを発症してステロイ ド治療を始めた女性。ステロ

イ ドを服用するとジッとしていられないことが多く、飽きっぽく集中することが苦手

な性格もあり、学校を遅刻することも多く、ADHD(注意欠陥/多動性障害)と いわ

れていました。17歳頃からは疲れやすく、午後になると机に突っ伏して余り動かな

いことから、友人や先生からはなまけ病といわれていたそうです。本人はステロイド

の副作用をネットで調べ、この疲労感はステロイ ドミオパチーだと思っており、主治

医には内緒でプレドニンの量を減らし、血液検査の前には一時的に増やすということ

を繰り返していたそうで、疲労感はずっと続いていました。家族は問題を起こさず高

校を早く卒業することだけを願っており、子どもとはあまり会話がありませんでした。

そして 20歳になり、小児科の主治医より私に診療の継続依頼がきました。初めて

会ったとき、一見はチャラい娘といった印象でしたが、ゆっくり話を聞くと気の小さ

な素直な娘さんでした。2回 目の受診時に声がかすれており、最近は大きな声が出せ

ないといいます。眼の症状はありませんでしたが、MGが頭の隅をかすめ、抗 ACh―R

抗体を測定しました。結果は 2,500 nmo1/L。 反復刺激検査でもwaningを 認めました。

血液浄化療法十拡大胸腺摘出術を行い、ステロイ ド治療をしたところ、下肢の脱力が

残りましたが、抗体は 800 nmo1/Lに なりました。もう一押しにプログラフを併用し、

抗 ACh R抗体は 90 nm01/L、 まだまだ高値ですが症状はなくなり、フルタイムで経

理の仕事をしています。

MGは他の自己免疫疾患を合併することがあり、その影に隠れたMG症状がなかな

か周囲に理解されないこともあります。

・胸腺腫の手術を繰り返しながら出産

眼瞼下垂と複視ではじまり、3ケ月ほどで上肢の脱力感を自覚して来院した 31歳
の女性、抗 ACh―R抗体は 62 nmo1/Lで、胸腺腫が認められました。胸腺腫の手術十

放射線治療十ステロイ ド治療+免疫抑制剤でほぼもとの生活に戻りました。36歳の

ある日、突然に妊娠希望を宣言 1自分で学術資料を収集して猛勉強し、元気な女児を
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出産しました。その後は落ち着いていましたが、数年後の外来で「このところ味覚が

変で料理が下手になった」と仰います。ひょっとして再燃 ?す ぐに胸部外科と相談し

検査、そして胸腺腫の胸腔内播種の手術、温熱化学療法を行いました。しかしクリー

ゼを発症、それでも数ケ月の人工呼吸器を乗り越え、44歳になった今は娘とハイキ

ングをしています。

母強し !主治医としてはMG以外の多くのことを教えてもらいました。思えば患

者さんに多くのことを教えられました。また、たくさんの関係者にお世話になりまし

た。改めて御礼申し上げます。

卜・　」早
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重症筋無力症の治療

―ガイドラインとトビックスー ■

国立病院艤購長Ш奇川lll医 療センター 船尾秀徳

まず、最初に、伝統ある重症筋無力症フォーラムで講演する機会を与えていただい

た溝口先生、紅野さんをはじめとする関係の方々にお礼を申し上げます。

本日は、まず、自己紹介を兼ねて、わたしと重症筋無力症 (MG)の関係について

お話し、そのあと重症筋無力症診療ガイドライン 2014に ついて、そして最後にトピッ

クスとして、MGの原因はなにか ?胸腺腫とMGの関係は?胸腺の手術は有効なのか ?

などについてお話したいと考えています。

わたしとMGの出会い

では、まず、わたしとMGの 出会いからは始めていきたいと思います。わたしは

長崎大学の出身で、先輩には金沢大学の神経内科の教授で宇尾野先生の数代後に免疫

性神経疾患調査研究班の班長を務められた高守正治先生がおられ、学生時代にはMG
の特別講義を受けました。わたしが、大学院の時に指導していただいたのは辻畑光宏

先生で、辻畑先生は、アメリカの Mayoク リニックに留学され、A G Engel教授のも

とで MGの神経筋接合部の電子顕微鏡者を用いた仕事をして長崎大学に戻っておら

れました。

わたしの大学院でのテーマが MGに決まり、まず漁師さんから東シナ海でとれた

シビレエイを分けてもらい、その発電器官からアセチルコリン受容体 lAChRlタ ンパ

クを精製することから研究が始まりました。このタンパクの精製には 1週間ほどか

かりますが、精製したAChRを用いて実験的自己免疫性筋無力症 lEAMG)ラ ットを作

成していました。この EAMGラ ットでは抗原であるシビレエイ由来の AChRを皮下

に注射 (免疫)してから4-6週で血液中に抗 AChR抗体が上昇し、ラットが弱ってい

きます。このラットを用いて MGの病態を研究していました。

大学院を卒業後、英国に留学する機会に恵まれ、Oxford大学の J Newsom― Davis

教授、A Vincent教授、そしてN Willcox教授の下で MG患者さんの Tリ ンパ球や胸腺・

胸腺腫ついて研究しました。

帰国後、長崎に戻ってからもMGの研究を継続し、川棚にきてから澁谷統壽先生

から免疫性神経疾患調査研究班班員を引き継ぎ、研究を継続してきました。
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MGは どこが悪いのか ?

さて、MGは どこが悪いのでしようか?MGとその動物モデルを比較すると障害が

起こる場所はともに神経筋接合部であり、障害を引き起こすのは主に抗 AChR抗体と

いうことになります。この抗体が作られる場所は、実験動物モデルではリンパ節や牌

臓ですが、MG患者さんでは胸腺、リンパ節、牌臓、骨髄などであることがわかって

います。では、病気の根本的な原因は何のでしょうか? 動物モデルでは免疫という

注射部位の炎症反応が抗体産生を引き起こすことになりますが、患者さんではどうな

のでしようか ?

MGは 自己免疫疾患だといわれます。自己抗体 (抗 AC h R抗体など)が神経筋接

合部に結合し、補体などの反応が起こり、神経筋接合部が破壊されることで病気が起

こります。

一方で、生体は壊れた神経筋接合部を絶えず修復しようとしているので、この破壊

と修復のバランスで症状の変動が起こることになります。したがって自己抗体 (抗

AChR抗体など)が作られることが自己免疫疾患としての MGの病気の根源というこ

とになります。他の自己免疫疾患を見てみると、慢性甲状腺炎では甲状腺に胚中心 (リ

ンパ濾胞)が存在し甲状腺の異常をきたします。助ёgren症候群では唾液腺に胚中心

が存在し、唾液線の異常が起こります。関節リウマチでは関節組織に胚中心が存在し、

関節の炎症が起こります。ところが MGでは異常をきたす神経筋接合部ではなく胸

腺に胚中心が認められます。このことから考えると、MGの根本的な異常 (炎症の場)

は胸腺にあるように思われます。

MGの 治療について少 し考

えてみましよう。まず、異常

をきたしている神経筋伝達障

害の改善のために、薬理学的

に神経筋接合部で伝達物質で

あるアセチルコリンの分解を

抑制 し濃度を維持するコリン

エステラーゼ (ChE)阻 害薬

(マイテラーゼ①、メスチノン

①など)が用いられます。抗

AChR抗体産生の抑制のために

は、抗体産生の場となっていると考えられる胸腺を摘除すること (手術)が選択肢に

なります。抗体産生を薬理学的に抑える免疫抑制薬も使用されます。ステロイ ド (プ

レドニン①)、 アザチオプリン、サイクロフオスフアミド、シクロスポリン (ネ オーラ

ル ③ )、 タクロリムス (プログラフ①)、 ミコフェノール酸、リツキシマブなどが使
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われることがあります。

これらの薬は、効果の発現にやや時間がかかります。血液中の抗 AChR抗体の除去

(作用減弱)す るものとして、血漿交換療法、 免疫吸着法、(免疫グロブリン)があ

ります。これらの治療は、効果の発現が早 く、クリーゼの時などに使用されますが、

効果が持続 しないのが欠点です。現在、補体の抑制薬 (エ クリツマブ )の治験が行わ

れています。補体を抑制する薬は、動物モデルでは有効で神経筋接合部の障害を軽減

させることがわかっており、治験でも良い結果が出ているようです。

重症筋無力症診療ガイ ドライン 2014に ついて

MGの診療ガイ ドラインの作成に当たっては、日本各地のエキスパー トが集まり、

長い時間をかけて議論しました。まず、診断基準では臨床症状・病因抗体・神経筋接

合部異常を同格として位置づけ、偽陰性をより少なくするようにとの考えで作成され

ました。治療法については、ステロイ ドの使用法について議論が盛 り上がりました。

また、胸腺摘除術の適応についてどう記載するかも議論の焦点となりました。

まず、胸腺摘除術の適応ですが、従来は胸腺腫の有無にかかわらず胸腺摘除術を施

行してきました。しかし、非胸腺腫例での胸腺摘除術は有効性のエビデンス不明であ

ることから、胸腺腫合併例以外の MGでは、胸腺摘除術は第一選択の治療ではなく

治療法の選択肢の一つとされました。

ステロイ ドの使用法については、従来は副腎皮質ステロイ ドを漸増後、高用量で維

持し、その後漸減するという方法で治療が行われてきました。 しかし、長期にわたる

ステロイ ド投与は患者の QOL著 しく損なうことから、高用量ステロイ ドを漫然と長

期に使用することを避ける方針でガイ ドラインが作成されました。このためには、治

療初期から比較的強力な免疫療法で短期間に症状を改善させることが重要になり、カ

ルシニューリン阻害薬を病初期から積極的に使用する必要が出てきます。

長期高用量ステロイ ドの副作用としては、易感染性、骨粗霧症、糖尿病、消化性潰

瘍、血栓症、精神症状 :不眠症、多幸症、うつ状態、満月様顔貌 (ムーンフェイス )、

中心性肥満、動脈硬化、 高脂血症、高血圧症、むくみ、白内障、緑内障、副腎不全

(ス テロイ ド離脱症候群 )、 ステロイ ド座清 (に きび)、 大腿骨頭壊死 (無菌性骨壊死 )、

その他 として多毛、脱毛、生理不順、不整脈、ステロイ ド筋症など多彩な事象が挙

げられます。ガイ ドライン作成に当たっては、MGでは「完全寛解は得難く、治療が

長期にわたることを意識 し、QOLや メンタルヘルスを良好に保つように治療戦略を

立てる」ことを重視 しました。そして最初の到達目標として「経ロプレドニゾロン

5mg/日 以下で MM(軽 微症状)レベル」を達成すること挙げています。この目標を

達成するために、早期から積極的に免疫療法を行い、生活に支障を生 じるレベルの

MG症状はなるべ く短期間に改善させること、長期的内服薬は少量にとどめるのが望
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ガイドラインに沿つた治療の例

血液浄化療法(または免疲グロプリン)で寛解導
入後、ステロイドパルスで十分な免疲抑制,その
後シクロスポリン′タクロリムスと5mg′日の経ロ
プレドニゾロン.

血液浄化療法ステロィドパルス

|||
(免疫グロプリン)  プレドニゾロンく5m9ノ 日

抗体修  ・修饉           兌養撫欄ゆ維持

■

ましいこと、あ くまで免疫療

法が中心であるが、抗 ChE薬

は補助的薬剤 として有効であ

ることが記載されています。

今回のガイドラインは長期的な患者 QOLを考慮した点で画期的なものとなってお

り、世界に先駆けた取り組みだと思われます。しかし、十分な臨床研究に基づくエビ

デンスはないのが実情です。したがって、再燃のリスク、免疫抑制薬の併用が必要な

ためコストがかかる、治療初期から比較的強力な免疫療法が必要になるなど問題点が

ないわけではありません。

このガイ ドラインに沿ったMG治療を行う場合の注意点としては、まず「経ロプ

レドニゾロン5mg/日 以下」ということだけが強調されると、不十分な免疫抑制になっ

てしまう懸念があります。あくまで早期から積極的に免疫療法を行った後での少ない

プレドニンゾロン量という点に注意が必要です。症状が軽い場合にも、ある程度しっ

かりした免疫性抑制をした後に少ないプレドニゾロンと免疫抑制薬で治療することが

重要なポイントになります。長期の免疫抑制薬の使用も若年 (女性)患者における適

応や高齢者での副作用、医療費の観点から問題になる可能性があります。

トピックス 1:重症筋無力症の原因は何か ?

MG患者さんの胸腺異常は過形成胸腺と胸腺腫に分けられます。過形成胸腺は、50

歳未満の MG患者に多く、抗 AChR抗体価が高いことや胸腺内に胚中心が存在し、甲

状腺異常など他の自己免疫異常を合併しやすいことが知られてきました。胸腺の多数

のリンパ球・胸腺細胞が存在し、免疫系物質の分析は容易ではありませんでしたが、

近年、新しい方法で胸腺内の免疫関連の物質を網羅的に分析することが可能となって

きました。その結果、血管新生の克進、B細胞や抗原提示細胞が末梢より流入してい

ること、Hassal小 体周辺で樹状細胞の流入が増え炎症の場ができていることが明ら

かにされました。

さらに、これらの変化を起こさせるインターフェロンの増加があること、自然免疫

の関与でインターフェロンが増加し、結果としてこの免疫系克進に胸腺内の AChRが
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巻き込まれることがわかってきました。自然免疫系の克進やインターフェロン関連タ

ンパクが増加していることは何らかのウイルスの感染が引き金になっている可能性を

示唆しています。EBウイルスなどが候補として挙げられましたがまだ結論は出てい

ません。

トピックス 2:胸腺腫と重症筋無力症の関係は?

一方、胸腺腫合併 MGは発症機序が異なり、自己免疫性というより傍腫瘍性症候

群の要素を持つことがわかってきました。胸腺腫合併の MGでは、抗 AChR抗体以外

に種々の自己抗体 (抗 titin抗体、抗 RyR抗体、抗 KCNA4(Kvl.4)抗体、その他の抗

横紋筋抗体、抗 IFN α抗体、抗 IL-12抗体など)が出現することがわかっています。

なぜ、このようにいろいろな自己抗体が作られるのでしょうか ?胸腺腫では自己免

疫調節遺伝子 (AIRE)の発現が消失または著減していることが明らかになってきま

した。この AIREは胸腺での中枢性 トレランスの成立に不可欠な転写因子様の蛋白質

で、これが欠損すると、胸腺内でのリンパ球の教育に失敗し、自己を攻撃するリンパ

球が誘導され自己抗体産生が起こってしまうと考えられます。さらに、MG患者さん

の胸腺腫を解析するとI型インターフェロンが著明に増加していることが報告され、

ここでも何らかのウイルスが胸腺腫の発生に関与している可能性が推測されていま

す。

トピックス 3:胸腺の手術は本当に有効か ?

さて、昔から行われている胸腺摘除は意味があるのでしょうか?約 100年以上前

からMGでは胸腺摘除術が行われてきました。胸腺腫の場合は、腫瘍ですから放置

しておくわけにはいきませんが、それ以外の場合はどうなのでしょうか?摘出した胸

腺が萎縮した胸腺や正常な胸腺であったという報告も少なくありません。胸腺腫でな

いMG患者さんで胸腺摘除術は有効な治療法なのでしょうか ?こ の問題に答えを出す

ために 2000年 10月 にわたしの恩師でもある」Newsom―Davis教授が発起人となり、

MGTX研究が始まりました。

4度 目の申請でようやく研究費の承認がおり、2006年 16か国 61施設の研究者を

集め研究の説明会が開催され、2012年に登録が終了 (36施設で患者登録)し ました。
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MGTX研究
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治療に伴うQMGス コアの変化
(MGTX研究)
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プレドニプロン単独 60人 拡大胸嗅摘除衛+プ レドニゾロン66人

本日は、まず、重症筋無力症診療ガイ ドライン 2014について、とくに QOLを重

視した新しい治療戦略についてお話ししました。つぎに トピックスとして、MGの原

因はなにか ?胸腺腫 とMGの関係は? 胸腺の手術は有効なのか ?な どについて情

報提供いたしました。
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この研究では 18-65歳の胸腺

腫でない MG患者さんを対象 と

して、胸腺摘除術十ステロイ ドの

グループとステロイ ド単独治療

のグループに分けて比較する臨

床研究でした。治療に伴 うQMG
スコアの変化やプレドニゾロン

必要量の推移を 2つ のグループ

間で比較検討しました (図 3)。

2016年 1月 にその結果の報告

会が Oxfordで 行われ、2016年

4月 にアメリカの神経学会で発表

されました。結論は「拡大胸腺

摘除術は臨床経過 と免疫抑制薬

の必要量の比較から、AChR抗体

陽性の MG患者において有効な

治療手段と考えられる。」(図 4,5)

ということでした。
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全国筋無力症友の会 2016年度総会を開催

法 人化実現 に向 けた取組み を承認

全国筋無力症友の会では6月 5日 (日 )、 静岡県沼津市の「プラサ・ヴエルデ」で 2016

年度総会を開催 しました。

司会をつとめた小林悦子副代表 (愛知支部長)の開会宣言のあと、挨拶に立った桜井

美智代代表は、「昨年度は、旧東京支部一部役員による、当会に在籍 したままでの別組

織設立、当会の切り崩しを図る一連の行動により友の会運営に大きな支障がでた年でし

た。この危機を回避するため結成以来初めてとなる支部解消や諸問題への対応を、役員

が中心となリー致団結 し粛々と進めてきた。今年度は友の会の更なる組織整備・強化を

図るため、法人化への移行など重要な討議になるので、よろしくお願いします」と述べ、

今後の課題への取組みに

さらなる結束を呼びかけました。

総会には、議決権を有する評議員数 44名 のうち、23名 が出席、委任状提出は 15名

でした。議長には、古瀬剛充評議員 (北海道支部長)を選出、さつそく議事に入りまし

た。

2015年度の活動報告、決算報告のあと、2016年 度の活動計画案として、組織の整備 ロ

強化を図るために、友の会は来年度を目標に、これまでの任意団体から一般社団法人と

して組織を改組することをめざすことが提案され、評議員全員一致で承認されました。

来年度、一般社団法人に速やかに移行できるように、今年度は定款 (案)の作成をはじ

めと

した準備を進めていくことにしています。

2016年度予算案が承認された後、今年度は現行の会則を法人の定款の内容に即した

ものに改正し、一年間運用する中で法人の定款作 りについての討議を重ねていく活動

方針の提起があり、会則改正案が提案されました。評議員全員一致で承認された新 し

い会則は、 6月 5日付で施行されました。

除名決議については、北村事務局長から「昨年 9月 20日 に開催された臨時総会にて決議

された旧東京支部役員・恒川礼子氏、恒川信一氏に対する退会勧告の件について、同 10月

18日 付けで退会勧告決議書を送付しており、また5月 25日 に弁明の機会提供を通知したが、

この総会に出席して来ておらず、除名決議を提案したい」との説明があり、議長が採決を求め

たところ異議なく、全会一致で承認されました。
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2015年 度 活動 報告

2015年は、1月 1日 に「難病の患者に対する医療等に関する法律」(難病法)と「児

童福祉法の一部を改正する法律」が施行され、それらの法律に基づいて新 しい難病対策

がスター トしました。

新 しい難病対策では、治療研究の推進や医療費負担の軽減など医療面が中心であった

従来の施策に加えて、難病患者の地域・社会生活を支援することがうたわれています。

2015年度は、すべての都道府県に難病患者就労サポーターが配置され、また、9月 に

策定された難病対策推進のための基本方針では、保健所ごとに難病対策地域協議会を設

置することが奨励され、医療、介護、福祉、就労や教育など多様な分野に患者会 (患者 )

も加えた協議会の立ち上げが進むなど、新たな難病対策が動き始めた年でありました。

全国筋無力症反の会では、こうした難病対策の変化を踏まえながら事業・ 活動に取り

組むとともに、難病法施行から 1年が経過 したタイミングで MG患 者の抱える問題を把

握 し、政策提言に生か してい<ことを目的とした実態調査を開始するなどの活動を行い

ました。

1。 東京支部解消の背景、経緯説明とお詫び

8月 上旬に「筋無力症友の会」というホームページに東京支部の NPO法 人化準備中

とあるのが判明、東京支部の NPO法人設立趣意書が発露 しました。

東京支部から全国運営委員会への相談や報告は全<な <、 最初に出された設立総会議案

には東京支部の財産は NPOに引き継ぐと記載されていました。また、NPO法人の理事

の中には他支部の会員が含まれ、さらに複数の支部に NPOへ の勧誘が行われているな

どの事から、全国運営委員会では、反の会の分裂を図るものと判断 し、法律の専 Pヨ 家の

助言を得て東京支部解消の手続きに入り、 9月 20日に臨8寺総会を開催し、東京支部の

解消を可決しました。

このたびの事件の中で、旧東京支部会員の皆様始め多<の支部、会員に不安や混舌Lを

招きましたことに対 しまして深<お詫び申し上げます。

また、一部の 1日東京支部役員による他団体の総会妨害、反の会の名誉を傷つける一方

的な資料の配布などにより、多<の関係団体の皆様にご心配をおかけしましたことに心

よりお詫び申し上げますとともに、混舌しの中でほぼ例年通りの活動ができましたのも、

皆様のご支援、ご協力のおかげであり、温か<見守っていただいた関係各位に対 しまし

て厚くお礼申し上げます。

このたびのことを深く受け止め、役員体制を一新し、専門家の助言をいただきながら

会則見直しや法人イヒの検討を進めるなど組織強化、及び活動の充実に取り組んでいるこ

とをご報告いたします。
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2.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 0疾病団体協議会 (」 PA)と の連携

・ 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

」PAの国会請願運動に、会員の皆様のご協力により、4652筆の署名と、178,995

円を集め、2015年 5月 25日 に参議院議員会館講堂で行われた請願行動では 5名

の会員が参加して請願に回りました。請願結果は、参議院では採択されましたが、衆

議院では全会派の一致が見られず、審査未了となりました。

2016年の請願は、反の会として 3791筆の署名と 185,600円の募金が集められ

ており、5月 16日 に請願行動を行います。

・」P∧ 総会、JPA結成 10周年記念式典、難病対策の基本方針 (案)説明会、難病・慢

性疾患フォーラム 2015実行委員会、」PA各ブロック交流会、JPA幹事会等に参加

しました。

(2)治療研究の推進と専門医療の確保

。第2回重症筋無力症治療・研究奨励金の取り組み

全国筋無力症反の会は、結成 40周年を機に重症筋無力症の原因究明や治療法の開発

を進めておられる若手の医師や研究者の励みになればという思いから「重症筋無力症

治療・研究奨励基金」を創設しました。

多くの皆様から基金にご協力をいただき、4名の先生からなる選者委員会の推薦によ
こんの しん ご

り、第 2回奨励金として東邦大学医学部医学科内科学講座 神経内科の紺野晋吾先生

(アメリカ留学中)、 千葉大学医学部附属病院 神経内科の編誤領顎先生のお二人の先生

に決定しました。

鵜沢先生には、千葉大学医学部に役員 3名が訪間して直接お渡しました。紺野先生に

は医局に送金し、帰国予定の今秋以降にご挨拶に同う予定です。

・ 日本神経学会学術大会

5月 20日 ～23日 、新潟市にある朱電メッセで第 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、プースに立ち寄つていただいた先生や医療関係者、また、他の難病患者会の方長と

交流を持ちました。

3.事業・ 活動

(1)重症筋無力症フォーラムの開催

6月 6日 (土 )「 第 13回重症筋無力症フォーラムin岩手」を花巻市の「渡り温泉」で

開催しました。今年は台湾の筋無力症患者会から34人の仲間を迎え、反の会初の国際

交流を深めるという意義深いフォーラムとなりました。
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全国の友の会各支部から出席 した 70名 の会員・家族は、台湾からの仲間と共に同時通

訳のイヤホンをつけて、「患者の声」として岩手支部佐藤照美さんの「出会いに感謝」、

台湾で筋無力症の治療 に携わ っている 邸 浩 彰 先生から「 ポジテ ィプに生きよう :台

湾 MGサ ポー トグルーの取り組み」、総合花巻病院神経内科部長の槍 沢 公明先生から

「重症筋無力症治療の今後の方向性」、札幌医科大保健医療学部の今丼富裕先生か ら

「MGに 対する経ロステロイ ド療法の限界について」の講演をいただき、その後の質疑

応答では台湾、日本それぞれの患者から治療法や療養生活などについて活発な質問が寄

せられ、 3人の先生からは分か りやすく丁寧なア ドバイスを していただき好評で した。

夕食交流会では、両国の患者同士が通訳を介 して、または身振 り手振 りで交流を楽 しみ

盛会とな りま した。住んでいる国は違 つても、同 じ患者同主心が通 じ合えることを実感

し、貴重な時間を過 ごすことができま した。

(2)震災復興「三陸鉄道学習列車」と「遠野物語の館」ツアー

総会終了後、オプシ ョナルツアーと して震災復興「三陸鉄道学習列車」と「遠野物語の

館」ツアーが行われ、38名 の会員・ 家族が参加 して、震災当時状況を案内の方から間

きながら、復興の状況を実際に眼でみて体験 しま した。

岩手フォーラム、オプシ∃ナルツアーでは、早 <か ら準備に取り組んでいただいた岩

手支部の皆様、槍沢先生は じめ総合花巻病院の皆様他、現地の多くの方々のご支援をい

ただき、会員の交流を深めることができま した。

(3)相談事業

事務局では、NPO法 人京都難病連の協力を得て、憲者・ 家族からの相談を受け付け

ており、2015年度も看護師、社会福祉士、専門医による専門相談や MG患 者による

ピア相談事業を行いま した。

2015年 度は、46件の相談があり、電話、面談等により対応 しま した。

また、反の会ホームページを通 じての相談、間い合わせに対 して全国運営委員のホー

ムページチームで対応 しま した。

事務局での相談事業のほか、各支部が開催する医療講演・ 相談会や交流会において、

相談対応やピアサポー トが行われま した。

(5)小児重症筋無力症への取 り組み

新 しいホームページに小児 MG医 療相談コーナーを開設 し、市立宇和島病院副院長兼

診療部長の 補ざ歪校 先生 (日 本小児科学会専 P日 医・ 小児重症筋無力症研究会世話人 )

に相談を受けていただけることになりま した。
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(6)上智大学カ トリック学生の会バザー &事前勉強会

10月 7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。

11月 12・ 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 373,000円の ご寄付いただきま した。

(7)ブ ロック交流会の開催

10月 31日 ～ 11月 1日 東北・ 北海道ブロック交流会を函館で開催 しま した。

(28名 参加 )

1月 23日  近畿、中・ 四国ブロ ック交流会を大津市の ピアザ淡海で開催 しま した。

(14名参加 )

(8)難病法施行後の MG患 者への影響調査

難病法に基づく新 しい難病対策が施行から 1年余 りが経過 しま した。新制度が患者の

医療や生活にどのような影響をもた らしているのか、MG患 者の抱える課題を把握 し、

予定されている施行3年後の見直 しや、政策提言に生か していくことを目的として、2

月にアンケー ト調査を開始 しま した。

各支部に会員の約半数を抽出と調査票の送付の協力をいただきま した。

3月 1日 より、集計に取 り組んでいます。

(9)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、茨城支部か ら 3名

神奈川支部から 2名の計 5名が参加いた しま した。

(10)「 難病・ 慢性疾憲憲者支援自販機」設置への取 り組み

2015年 度は湯来まつむら様 (広島市)に 1台新規設置 していただき、反の会での設

置台数は 7台にな りま した。

4.機関誌等の発行と広報

(1)全国ニュース『肪』として 32回発行 してきた機関誌の名称を、反の会結成時か

らの『希望』に改めました。9月 にNo1 24号、3月 に 125号 を発行 しま した。編集

及び発送作業を北海道支部会員の協力により行いました。

(2)反の会ホームページを完全 リニューアル

前体制において、WEB担 当以外の者による独断での更新、システムの破損などがあ

り、反の会ホームページを作り直す必要が生 じたことから、ホームページの完全 り二

ューアルを行いま した。重症筋無力症についてのページを槍沢先生に監修 していただ

くなどホームページを一新、充実を図りました。
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5。 組織の拡充と財政基盤の確立をめざして

・厳 しい財政

旧東京支部の問題への対応が必要であることから、緊急全国運営委員会の開催、臨時

総会の開催、支部資産の返還請求等、予算にない経費が増大し、運営協力金を取り崩す

など、通常でも厳しい財政での運営であるにもかかわらず、ますます厳しい財政状況に

陥りました事、改めて会員の皆さまにお詫び申し上げます。

先にも述べました通り、再発を防ぐため執行体制を―新 し、会貝」の見直しや法人化に

向けての取り組みを開始、また、ホームページの刷新や相談体制の充実等を図つたうえ

で、協力会員の募集を開始するなど、財政の再建への取り組みを始めました。

厳 しい状況ではありますが、患者同士の励まし合い、病気の情報を正しく発信する、

よりよい医療・療養環境を求める運動など、患者会の役害」を真剣に果たしていくことに

よつて信頼回復に努めてまいりたいと考えていますので、これからも皆さまの変わらぬ

ご支援、ご協力をお願いいたします。
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科   目 20輩響
度 2015笙 F層更

諄 管
要摘

云 買 収 入 3450000 2646000 882■

上智大学カトリック学生の会 着手ll病 連、神谷建材、上原アイ子 入倉充、工藤書彰、上原渭洋

ハンドブック

沖縄、広島支部
郵便貯金、三井住友銀行利息

」PA国会請願署名募金還元金
20名
17名

賛助会費収入

助成金収入

参加費収入

0

0

0

567,140

4,500

寄付金収入

事業収入
広告収入
自販機収入
受取利息収入

雑収入

還元金収入

400,000

20,000

0

50,000

200
0

41,744

345
0

0

13,500

115,000

157.000

0

0

0協力会費
法人化資金
前 鋼 繰 級 令

0
,,9n,n, ,,9■ ,n,

収 人 言 計 6213482 5838511
籠 八 ‐

預り金
前受金
子 の 他 Jマ 入

総 収 人 観 6213482 5838511

全国筋無力症友の会 2015年度収支決算書
自2015年 04月 01日

至2016年 3月 31日

科   目 20輩畳
度 2015`「月露

決 宣
要摘

云 語 真

全国運営委員会費

常任運 営委員会

子 の 41踏議 書

1650000 3271954
1500000 Z,Oυ O,3′ 3

0
763581

芸場 使 用 料 、交 通 貢 、僣 涸 質 (8回 開 催 ,

に部長全

“

JPAO会 幹事会、日青屋者に対するE彙等の基本方針説明会,加交通■

120,000
nn noo

要 管 2146000 1896269
簡 芸 買

フオーラム費
医療講演会費

医療相談会費

機関誌発行費

広報・啓発費

研修会費
レク・交流会費
実態調査費
支部育成費
相談事業費
活動費

222,863
0

0

744,047
281,448

0

15,800

23,584

120,000

36,000
171,824

珊
1,200,000

100001]

貝 但 王 130.000 99750

1最1を省層基
120,000

10000
90,000 JPAカロ盟分担金

‐ISK色 相く停

争 務 局 連 冨 貿 144000 207.358

維持運営費
人件費・通勤費

24,000
0

争 務 局 稚 狩 盾 期 貿

プリンターインク代、FAXイ ンク、コピー用紙、封筒、ファィル、セロテープ、のり

内容証明郵便、NTT、 郵送料、切手、レターパック

振込手数料

0

30,000

80,000

0

12,988

163,027

0

0

3,605

3,738

5,000

2000
7偏貿
積立金支出

仮払金

租税公課

160,000

0

0
1000

20U,OUU
0

0
0 」マ入Enl■

汗 置
=買

用

前 期 娼 春 擦 T

4231.000
υ

5,675,331更 出 合 計

次 期 繰 越 金 1982482
総 更 出 額 6213482 5675331
次期繰越金
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2015年度全国筋無力症友の会 貸借対照表
2016年 3月 31日 現在

ｌ

ω
Ｎ
Ｉ

2)固定資産

資産合計 2,315,544
・正味財

2,315,544

普通貯金
振替口座

預金

預金

現金 (東京 )

未収金
立替金

0

651,174
338,500

1,190,216

22,343
83.736

切手

郵便局

郵便局

三井住友銀行

現金 (北海道口

141,324

金

金
い

東京支部会費、自販機還元金

岩手総会交通費未払い

前 期 馘 2.293.282

当期ナヨ加額 -2,130,102

正味財産の部合計 1 2,174,2201



2015年度(平成 27年度)監査報告書

全国筋無力症友の会 2015年度監査を実施したので、監査結果を下記の通り

報告いた します。

<監査 日時>
①2016年 5月 11日 (水)午後 2時より午後 5時まで

②2016年 5月 17日 (火 )

<監査場所 >
①特定非営利法人難病支援ネット北海道事務所

札幌市中央区南 27条西 8丁 目 1‐ 28

②茨城県取手市内 前田妙子自宅

<監査対象年度>
2015年度(2015年 4月 1日 ～2016年 3月 31日 )

く監査対象会計>
2015年度一般会計

く監査結果 >
1、 全国筋無力症友の会 2015年度会計の科 目別台帳及び支出伝票など関係諸

帳票を確認 したところ、適正に処理されていることを確認いたしました。また

現金及び預金通帳など適正に保管されていることを報告いたします。

2、 旧東京支部等の財産の保全について

2015年 9月 20日 (日 )東京都 目黒区東山 3‐ 7‐ 11 大橋会館において開催 され

た臨時総会において決議された東京支部の解散に伴 う旧東京支部の財産につい

て、全国筋無力症友の会の名において集められた会費及び寄付等の残余財産に

ついて、当会とは別組織である「特定非営利法人筋無力症患者会」にたい して

贈与したとする件については至急解決がされるべきであると考えます。

3、 一般会計における京都事務所会計、首都圏活動費会計について

一般会計内に京都事務所会計、首都圏活動費会計が存在 していることは、会計

を複雑にしてお り、正確に処理されるにあたつて混乱が生じる原因でもあるこ

とから、今後その整理と会計ルールの整備を行 うべきであることを申し述べま

すc

2016年 5月 26日

全国筋無力症友の会

監事 伊藤 建雄 II :ご

監事 前田 妙子 rム
´
i)

-33-



2016年度 活動計画

昨年度は、旧東京支部執行部 による、当会 に在籍 したままでの別組織設

立、また当会の切 り崩 しを図る一連の行動な どによ り、反の会の運営に著

しい支障が出るという異常な事態 に見舞われた年で した。

当会の存続に関わる危機を回避するため、結成以来初めてとなる支部解消

という選択をせざるを得なかつたわけですが、新 しい役員体制で討議を重ね

一致団結 し粛長と対応を進めてきたことにより、反の会再生への方向性は着

実に形作られてきています。

今年度、私たちは災いを転 じて福となすため、具体的な行動としてさらに

一歩踏み出 していくことが大きな課題となつています。私たちが今取り組ま

なければならないことは、組織の整備・ 強化を図るために、反の会の法人化

を実現することです。危機を乗り越えた今だからこそ、その必要性を実感 し、

組織を挙げて取り組む覚悟が求められています。

反の会は来年度を目標に、これまでの任意団体から一般社団法人として組

織を改組することをめざ し、全国会と各支部が連携 し意見を交換 し合いなが

ら準備を進めていきます。

その一環として、来年度に一般社団法人に速やかに移行できるように、現

行の会則を法人の定款の内容に即 したものに改正することを提起 します。

私たちは、法人化を実現 し筋無力症患者・ 家族の全国組織として活動を継

続 してい<ために、必要な英矢口と結束力を備えた患者会であることに自信と

誇りを持つて、今年度の活動に取り組んでいきま しょう。

1.難病対策の拡充、専門医療との連携 0推進を求めて

(1)難病対策の拡充を求める要望活動の取 り組み

0筋無力症患者の医療と福祉の充実を求める要望書を提出 し、国に患者の声

を届ける活動に取り組みます。

・ 日本難病・ 疾病団体協議会 (」 PA)他 の患者団体 と連携 し、国や国会に

対 しての要望、請願署名募金運動を積極的に進めます。

(2)治療・ 研究の推進と専門医療の確保

・ 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。

・『第 57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 18日 ～21日・ 神戸市 )

0筋無力症の臨床研究グループである「」apan MG Registry(重 症筋無カ

症多施設共同研究 )」 に参加 している神経内科の専 Pヨ 医の先生たちとの連携を
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進めます。

0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。また、反の会ホームペ

ージ「小児MG医 療相談コーナー」を活用 し、家族からの相談に対応 します。

(3)難病法施行後の影響調査の集計・ 分析

昨年度行 った「 JP∧ 2015年 度版難病患者実態調査」の集計・ 分析を進

め、難病法施行後の患者の医療 と生活に関する患者の実態把握に努めます。

集計・ 分析の結果は各支部への報告、「希望」への掲載を通 じて会員に知ら

せるとともに、 日本難病・ 疾病団体協議会 (」 PA)や 他団体と連携 して要

望活動に反映させていきます。また、『第 57回 日本神経学会学術大会』の一

般市民向けセミナーにおいて、実態調査の結果を発表 します。

2.組織の拡充と財政基盤の確立をめざして

(1)組織の整備・3菫 化に向けて来年度に法人化を実現するための準備を進めます。

(2)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を発足させるため、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。

(3)「協力会員」を拡大し、友の会の活動を支えていただけるようイ国人、団体への協

力を要請する活動に取り組みます。

(4)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。

(5)」 PA主催のリーダー研修会への参加費を助成するなど、ビアサポートカの向上や

リーダー育成に取り組みます。

(6)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。

(7)「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.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「希望」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。

4.友の会ホームページの運営

友の会の活動の報告や患者をめぐる医療やネ冨祉の情勢を発信するため、ホームペー

ジの充実に努めます。
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全国筋無力症友の会 2016年度予算
自2016年 04月 01日 至2017年 3月 31日

上智大学カトリック学生の会他

ハンドブック

567,140

4,500

0

41,744

345
0

13,500

115000

2,700,000

0

600,000

10,000

50,000

0

0

15,000

目科
2015年 度
湊竺

201 6fF月電:レ g草
要摘

云 議 負 3271954 1200000
全国運営委員会費

常任運営委員会
子の 41会議書

2,508,373

0

763581

1,000,000

0

200.000

会場使用料、交通費、宿泊費

支部長会議、」PA総会・幹事会

卜藁 智 1896'69 1466000
総家 質

フオーラム費

医療講演会費
医療相談会費
機関誌発行費
広報・啓発費
研修会費
レク・交流会費
実態調査費
支部育成費
相談事業費
活動費

280,703 100,000

100,000

60,000

0

750,000

60,000

40,000

0

40,000

180,000

36,000

100,000

会場費、資料コビー代、資材送付、案内印刷代他

講師謝礼、会場費、資料印刷代

会場費

印刷代、発送費用、交通費、会場使用料

サイト料

希望の集参加費補助、会議室使用料

アンケート料金後納、アンケート集計

ブロック交流会開催援助

相談事業 (京都難病連委託 )

交通費等

222,863

0

744,047

281,448

0

15,800

23,584

120,000

36,000

171,824

記理 笠 99750 70000
員 理 霊・刀嘔 賀
竺 =層 角 IB会

90,000
0 7An

60,000
ln nnn

JPA加 盟分担金
■SKtt IB全

手 務 局 運 日 買 207358 119000
維持運営費
人件費・通勤費
事務消耗品費
通信費
交通費
備品費
資料費
支払手数料
雑 書

24,000

0

12,988

163,027

0

0

3,605

3,738

0

24,000

0

3,000

80,000

0

0

5,000

5,000
,000

事務局維持活動費

NTT、 郵送料

振込手数料

岬
買
金
金

偏
ニユ
払

ア
積
仮

200,000
0
0
0

法人化費用、弁護士費用

収入印紙瀾日千■4ヽヨ里

修 T

5,675,331 3,656,000

5675331
163180 232.180
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フォーラム ロ総会に参加して

憂知支部  津 田 部子

6月 4日名古屋から 1時間半、いつも新幹線から眺めているだけの富士山を身近

に感じられる沼津市、今回はひとしおの思いで参加いたしました。それは、フォーラ

ムに先立って開かれた「宇尾野公義元国立病院名誉院長を偲ぶ会」でした。昨年 92

歳でお亡くなりになられた宇尾野先生は、「友の会」の生みの親、育ての親とも言え

る方です。私が「友の会」に入会したのは昭和 50年、その 4年前に「友の会」が結

成されていました。当初は病名もわからず、沖縄での「多発性硬化症」の治療、その

後東京に転居して最初の手術 (単純切開、病気のことについて詳しいことも知らず、

不安の中生活し送付していただいた冊子 “希望 "を読んで勇気をもらい、励まされま

した)その後、大阪・神戸と転居し昭和 57年 に東京に戻りました。大阪で受けた 2

度目の手術(拡大)のおかげで病状も徐々に良くなりました。住所が本部事務所のあっ

た巣鴨に近かったものですので、武田会長が最も信頼し何かとご相談されていること、

神経難病のための「府中病院」開設に力を尽くされ私たち患者にとりまして欠くこと

のできない存在でした。

当日は先生のご長男、お医者様であるご長女、その娘さん子夫妻をはじめ可愛い先

生の曽孫さん等も列席され、ご家族から先生の別の一面のお話も伺えお人柄を偲ぶこ

とが出来ました。正面に大きく写し出された宇尾野先生の殊勲の折のお姿と共に、今

までの「友の会」の思い出の写真なども映し出され、ご親交の深かった執行部の皆さ

まには感無量の思いだったことでしょう。南風病院院長の福永秀敏先生、全国筋無力

仕様友の会、元代表の横尾宏様、一番弟子に当たられる愛知医科大学名誉教授佐橋

功先生が,いのこもった追悼のお言葉を述べられました。私が縁のなかった名古屋に住

むことになり、佐橋先生には長い間主治医としてお世話になっています。

14時からフォーラムが開催されました。開会の言葉、代表挨拶、来賓の挨拶の後、

医療講演となりました。溝口先生の司会進行で浜松医科大学副学長 宮嶋裕明先生、

国立病院川棚医療センター副院長 松尾秀徳先生 ,両先生ともブロジェクターの図解

や、お話の内容がとても解り易く専門的なことや、新しい薬名、治療法等も楽しいお

話ぶりで理解できました。その中には最近のトピックス的内容も盛り込まれていまし

た。質疑応答もあっという間に過ぎました。

19時より場所を代えて夕食交流会が始まりました。高校生の迫力ある和太鼓演奏、

バルーンアーティストの素晴らしい技術と楽しいトークで大いに盛り上がりました。
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これも静岡支部の方々のご配慮とご努力のおかげで楽しいひと時を過ごせましたこと

を感謝いたします。

6月 5日  9時 30分より2016年度総会が開催されました。小林愛知支部長の司

会で議事が進行しました。昨年来いろいろいと大変な問題をかかえ、役員の皆さまは

ご苦労なさったと思います。その報告と一般社団法人化に向けての説明や準備期間と

して「友の会会則」の改正等今年度も引き続き目まぐるしい年になることと思いま

す。私達一般会員の想像を超える多大な量の仕事や会議出席等本当に頭の下がる思い

です。体調の悪い時もおありかと思いますが、皆様くれぐれも無理をなさらないよう

にと願っています。

13時 30分オプショナルツアー (世界遺産 富士山・韮山反射炉を巡る伊豆の旅)

出発

29名参加。あいにくの雨で三島大橋 (ス カイウォーク)では富士山も見えず、雨合

羽を着て 400mの橋を渡りました。さすがに吊り橋です !大勢の人が歩いたり、真

ん中あたりに来るとユラユラ揺れて、足元も覚束ない気分でした。次の世界遺産「韮

山反射炉」では時間が迫る中ガイドボランティアさんの熱心な話も上の空でした。土

肥温泉にて 1泊。今日は天気が悪く富士山にご挨拶できませんでしたが、ホテルの

夕食会場から海に沈む素晴らしい夕陽を見ることが出来ました。

翌日9時出発 堂ケ島を遊覧船で観光、素晴らしい青空でしたが、またまた富士

山にはお目にかかれず、ガイ ドさんの提案で黄金崎の展望台へ 0・ 0やっばり駄目で

したが、パワースポットと言われる岩を眺め、力をいただいてきました。土肥金山で

は昔の坑道を巡り、12億円の金塊にもふれ、楽しみました。その後、三島駅にて 14

時 15分解散。

バスの中でのお土産ジャンケン大会をはじめ、最後までお世話くださいました紅野支

部長様はじめ静岡支部会員の皆さま本当にありがとうございました。

当日、ホームページで愛知支部に入会された方、2名が参加されていました。学生

時代に発病してから 10年、来月にはお子様が生まれるという若い男性、フォーラム

や交流会までの待ち時間に親しく話しをさせていただくことが出来ました。今後の愛

知支部を支えて下さるホープであってほしいと思う反面、お仕事もされ育メンといも

うひとつの仕事も加わり、これからの長い人生をご家族とともに幸せに送られるのを

楽しみに、同じ仲間の会員としておつきあいしていきたいと思います。もうお一人は、

交流会の最後にご挨拶しただけでしたが、愛知支部総会でお目にかかれるのを楽しみ

にしています。
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‖G患者さんの疑間にお答えします !(第 2弾)その 1

2016年 5月 29日 (日 )講演会記録

聖マリアンナ医科大学・川崎市立多摩病院 総合診療内科 Jヽ宮山 純

[講演要旨]

MGにおける実診療では、近年ステロイドをタクロリムス(プ ログラフ③)に置き換える場面が増えてきま

した。さらに最近の傾向として、免疫抑制薬を必要とする場合、ステロイドではなくフ
°
ログラフから

治療を開始する場面も増えてきています。例えば、中年以降に発症された方で胸腺摘除術が

非適応かつピリドスチグミン (メ スチノン①)抵抗例では、生活習慣病を悪化させるステロイドをスキップしプ

ログラフのみで多くが寛解に至つています。この場合、プログラフ長期投与のメリットを享受するため

には、腎機能低下に留意することが課題となつています。

しかし全体でみると、10%程度に難治例 (胸腺腫合併例、抗 MusK抗 体陽性例など)がある

こともまた事実です。このような方々に対して 2種類以上の免疫抑制薬を組み合わせて加療

しますが、それでも症状がコントロ…ルされない場合があります。かかる患者群が急性増悪する場

合 (あ るいは維持療法としても)には、血漿交換あるいは免疫グロプリン大量静注療法 (IVIg)

が併用されます。それでも持続的安定が得られない場合、過去の難治性 MG治療経験から、ス

テロイドハ
°
ルス療法 (初期増悪には注意を要します)施行後、半年から2年間改善状態を維持でき

ていたことをお示ししました。これら難治例に対する分子標的薬 (リツキシマフ
゛
、エクリス

°
マブ)はい

まだ保険適応がなく、病院に備えられた倫理委員会の承認下で自費にて行うのが現状です。

そうは言つても、現在治療に難渋している方々も悲観ばかりしている必要はありません。

MGの活動性は通常発症後数年程がピークであり、現在を乗り越えれば将来安定した時期を迎え

られることも歴史は示しています。

略語

ACh:アセチ,レコリン;AChR:アセチ,レコリン受容体、ARDS:急性呼吸促迫症候群、GFR:糸球体濾過率、

IVIg:免疫グロフ・リン大量静注療法、PSL:プ レドニソ
°
ロン、
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は じめに 本日は「MG患者さんの疑間にお答えします !(第 2弾 )」 をお届け致します。流

れとしては、最近の潮流としてタクロリムス (以後商品名のプログラフ③を使います)を主体とする治

療法への変化についてお話しします。引き続き、タイトル通りに MG患者さんから頂いた質問

にお答えしながら、MG治療の現状を学ぶことにします。

最近の治療変更例 (自 験 1)

64歳の男性です。抗 AChR抗体陽性の全身型です。

主訴は左眼瞼下垂、食事中の顎の疲労、飲水時のむせ、左腕の筋力低下です。既往に

は、高血圧症、2型糖尿病、脂質異常症、橋本病による甲状腺機能低下があります。2004

年 (当科初診 7年前)に眼瞼下垂が右、次いで左に生 じました。その 2年後 (2006年 3

月)には球症状 (構音障害、陳下障害のことをまとめて専門的にこう呼びます)が出現

しました。1か月後に某神経内科を受診 し、ビリドスチグミン (メスチノン③)が投与され、効果的

で した。9月 に胸腺摘除が施行されました (胸腺腫なし)。 続いて、プレドニプロン (PSL)

の 50 mgを 連日朝 1回服用 しましたところ、症状はほぼ寛解 しました。以後、PSLを漸

減 し2007年 12月 には中止に至 りました。しか しながら、その 4年後 (2011年 8月 )か

ら再ぴ主訴のような症状が再燃 し、同施設の治療で回復が思わ しくないため当科を紹

介 口受診 しました。診察 しますと、血圧が高値で、左眼瞼下垂と顔面筋力低下を認めま

した。

内服内容を左の臨床経過のスライドでみてみましょう。初診時には 6種類内服 していまし

た。PSL 25 mgを 毎朝服用 していましたが、効果は不十分でメスチノンで症状の安定をはかる

ことが必要な状況で した。抗体価は 79.2と 高値でした。2の血糖降下薬を内服 し

自験164畿男性 抗AChR抗体陽性全身型

【主離】左眼瞼下垂、食事で額疲労、飲水時むせ、左上肢脱カ

【病EI
20044(当科初滲7年前)右眼嗜下垂、その後左下垂
2000年 3月 しゃベリにくい。飲み込みにくくなり、4月 横譲00病院神経内科受講.輝ル軸
果的。9月 に関饉摘除 (胸朧■枷し).P■ 50 ml選日■閣か月でほぼ寛解.PSLHし、
2007年 12月 に中止し亀。

2011年 9月 当科初勝(その前から症状はわ たが、1か月前から上記産状出覇に、同院ゆ治
農による改善が十分でなく)

【襲壼】
血圧 151ノ 77 mmHg、 脈拍 95ノ分

左限瞼下垂・右曖輸華上、曜球運動耐瞑(― )、 燿面飾力低下(軽童 )、 前頚筋力低下、四肢
は善壼札
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拠惨時 種在
亀: 亜亜⊇ (詢 品Dt館

‐
     1: デ働峙Ⅱ it'D力う洩嘉

~……

2.ク・
りた RヽD(l mg)2錠      2.コ ニール(4m0  1錠      i

3. フ・レドニン(5m8)5麟ソ連日        3. チラーチ
・ンS〔Ю μE〕 1彙      :

4  コニール(4mg)  1彙
5_ リヒ

・トール(5m8)事 麟[        ・ 呻〉
hAChR新

"本

  16■          ,
0. チラ=チ・ンS(50 J E)11壼           タクロリムス     10。 7

HbA10 5.3                :
抗AChR抗体 7,ど

GFR 54月                 |
HbAtC 8 2

GFR 54■

ていましたが、HbAlC(ヘモグロヒ
゛
ンロエーワンシ…:基準値 62%未満)は 82%と上昇 し血糖管理

もよくない状況でした。さらに、MGに悪影響を及ぼす リスクのある脂質降下薬のリヒ
°
トール

も服用 していました。そこで、プログラフ3 mg/日 を追加するとともに、PSLの減量を開始

しました。その結果次第に MG症状は軽快 しPSLと メスチノンを中止できました。プログラフは血

清トラフ値が 20以下と基準値内でしたが高めに推移 していました。そのため、

同薬を穏徐に 2 mg/日 へと減量 していますが、抗体価は 16.4と 初診時の 20%に まで減少

しています。ちなみに腎機能は GFR(ゾ ーエフア…ル:糸球体濾過率)でみますが、悪化はみ

られません。糖尿病の指標である HbAl Cも 正常化 しています。治療変更後動けるよう

になり、運動療法の指示にも答えてくれたために生活習慣も是正されています。

自験253蔵男性 抗AChR抗体離性全身奎

【主訴】症状はメスチルで安定も胃痛がある

【病屋】
20M年 6月 右風瞼下垂 (夕 方の方が朝よりよい)

型■専門目で朝G諭断 e″Ⅳ試験隅性、nAChR抗体饉性 )、 メステルが限瞼に有
効であつたが、体がたるくなり、冒痛も生 じた

血圧がゴ署灘 。漁こセゝ[纏留卑t澤篭電鷺駆でま善轟どものが噛みにくし、
10月 当料初惨

【現症・検査】

轟緊島 盤 乳締露躍出昌吉鶴壼翻腰襴辮嘲語辞た,議
胸講 Tで胸腺題 (― )
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2。 フ
°
ログラフで治療開始・寛解維持例 (自 験 2)

次はステロイドを使用することなく、プログラフで治療開始した患者さんです。初診時 53歳

の患者さんです。4か月前から右眼瞼下垂で発症しました。当科受診前に MG診断後メスチノ

ンが投与され瞼には効果があつたようです。しかし、体がだるく胃痛が生じました。1か

月前からは物を持ち上げにくく、硬い物が噛みにくくなりました。ちなみにもともとメタ

ホ
゛
リック症候群があり脂質異常症に対してリピト…ルを服用 していました。その服用後から体の

調子が芳しくなく、中止後 MG症状が軽減しました。

当科受診時に、MG症状以外に肥満、2型糖尿病、脂質異常症を合併 していました。PSL

を追加することにより生活習慣病が悪化することを懸念しました。ご本人・ご家族と相

談しましたところ、胸腺摘除術は希望せず免疫抑制薬による長期治療のテ
゛
メリットも了解さ

れ、プログラフ3 mg/日 による治療を開始しました。その結果、2週間で症状は軽快 し始め

ほぼ寛解に至りました。最近腎機能低下を心配し、プログラフを 2.5 mg/日 に減量していま

すが、症状は安定しています。また、この患者さんの生活態度は極めて立派で食事・運

動療法により体重が 20 kg減量して生活習慣病も安定してきています。

免疫抑制薬のカルシニューリン阻害薬としては、プログラフと (シクロスホ
°
リン)ネオーラル○があります。プ

ログラフには MG治療上の制約はありません。一方、ネオーラル③では、全身型かつ胸腺摘除後で

ステロイドが奏功しない場合に限られています。

:o キツ′

導|:′ ギ:事二
'1熟

|1鴬 1嚇 ギt  ン
~(
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糞鷹壌→ 42歳女性 抗AChR抗体■性全身菫

【主訴】今後の治療法について

【    】
2田澤● (14年前)軽魔全身症状で発症、抗体価 98?、 PSL 5m頭 日

200鮮
「 胸麟楠爆術 (胸凛過形成)

謡響¥弓糊 到 :総 憔
し` PSL隔 日越 織 (最大 lm mふ 75 mg理

暴鍔巽発轟緊ゴ磐瓢瑠ド
(50 mg隔日まで)のためプ19‐ ラフ‐村―,勝 (125ハ200 mg)でPSL

2011年 症状懸1ヒ し、PSL・L日 (30/5mg)

畿     ご憾鋼長導轟‐
生イ薫を玉J雌口G.フ

・ロク
・ラフ誦 も魚働、

t&, it-r)lfi! mg. PSL f0/5 ng,, tTtll 2f',

後安定し、15 mg隔 日で維持

ロサルタン25mじ、 タケプロン15 mg、 リカ瀬Fン

下。そ皿

2.難治性全身型 MG患者 さんのご質問 (質問 1)

42歳の女性です。頂いた盛 り沢山の質問を私なりの解釈を加え記載 します。14年前 (2002

年、28歳 )に軽度の全身症状で発症 しました。翌年胸腺摘除が施行され、病理上、胸腺

は過形成でした。その 2年後 (2005年)に全身状態が悪化 したため入院 し、PSL隔 日大

量療法 (100 mgか ら 75 mgに 減量)が施行され、プロク
・

ラフ (2 mgか ら 3 mgに増量)も併

用されました。2006年 PSLを 減量する試みがなされましたが、50 mg隔 日以上には減ら

せなかつたため、フ
°
ログラフからネオーラル (125 mgか ら 200 mgに増量)に置き換えられまし

た。その後、症状は軽減 しPSLは 15 mg隔 日まで減量できました。

しか しながら、2012年 には腎機能が低下 したため、ネオーラルの減量 口中止を余儀なくさ

れました。PSLが増量されましたが、それでは対応できずに味下機能も四肢筋力も低下

していきました。そのため、入院 し免疫吸着を行われ、結果は良好で した。その後、ステ

ロイドハ
°
ルス療法が施行されましたが、クリーセ

゛
に至 り点滴は中断され免疫吸着が再開されまし

た。その後、アサ
゛
チオプリン (イムラン③)が処方されましたが ARDS(急性呼吸促迫症候群)を発

症 したため、この免疫抑制薬も中断されています。さらに IVIgも プログラフ再開も無効で

した。ネオ…ラル再開で症状は安定 し、抗体価は 51に減少 しました (ピ …ク値は 98)。 現在は、

スライド下段にある処方を服薬中です。

私からの疑問点を次のスライドに掲げました。まず第 1の疑間点は重症度と抗体価の推移

が相関 していない点です。現在の抗体価はピークと比べて 1/20ま で低下 しています。私

の経験では、そこまで抗体価が低下 していますと症状は寛解するのが通例です。そう

-43-



平成28年 7月 25日 発行 KSK通 巻第6282号 (毎月18回 2・ 3・ 4・ 5・ 6・ 7の付く日発行)昭和51年 12月 22日 第二種郵便物認可

すると今ある症状 (必ずしも質問から読み取れませんが)が、すべて活動的な MGによ

るものかどうかという疑間が湧いて出てきます。

壼例卜242歳女性 抗AChR抗体疇性全身型

イムランで馬0ま急榛呼曖促遺壺候静〉の経験はない(ネオ→ルはある)。 イムランは間質性帥棄

次に、PSL投与初期に症状の悪化 (初期増悪)があつたのかが分か りません。これは

後日施行 したステロイドハ
°
ルス療法の経過を占う上で重要です。そこで 6番 目の疑間に至 りま

す。ハ
°
ルス療法後クリーセ

゛
になり治療を中止 したとあります。私たちの経験でもクリーセ

゛
になつ

た例がありますが、それを乗 り切つて 5クー
lレ施行 した例があります (少 しや り過ぎの印象

もありますが、後述 )。 ハ
°
ルス終了後 1週日頃からステロイドの直接の神経筋接合部への抑制作

用が消え、逆に免疫抑制作用も明らかになつてくるため、急速な改善に至っています。

ステロイドハ
°
ルス療法による初期増悪は織 り込み済みで、少なくとも 3クールできれば症状は劇的

によくなった可能性が残 ります。7番 目のイムランで ARDS(急性促迫症候群)が生 じた経験

はありませんので勉強になりま した (多 くの場合、間質性肺炎の副作用情報が記載され

ています )。

(つ づく)

「MG患者つづくさんの疑間にお答えします !(第 2弾)その 2」 は、

次回号で掲載いたします。

-44-



会員の皆さま

協力会員を募る取り組みを広げましよう

― 友の会 の財 政 立 て直 しをめ ざ して 一

友の会の財政事情は年々厳 しくなってきている現状にあります。今後もこの会を存

続させ、次の世代に引き継 ぐことが出来るよう友の会の財政を立て直 していくことが

大きな課題 となっています。

友の会の収入を少 しでも増や し財政を立て直していくための一環 として、昨年 6月

に開催 した総会で承認をいただいた 「協力会員」を募る取 り組みを始めています。

この取 り組みは、友の会の活動を支えていただける個人、団体に協力を呼びかけ、

入会をお願いするものです。

入会いただいた方には友の会の機関誌 「希望」をお送 りし、2年 目以降は当会より

協力会員継続のお願いと振 り込み用紙をお送 りさせていただくことになります。

次頁に掲載 した 「『協力会員』ご入会のお願い」をコピーしていただき、会員の皆

さまのご家族や友人、知人などに手渡 し、ご入会のお願いを働きかけていただきます

よう、何とぞよろしくお願いいたします。

「協力会員」の会費、申込み・会費の納入方法について

【会費】 年間 1口   個人  3,000円
団体 10,000円        ※何口でも申し受けます

〔個人の方〕

入会の申込み・送金は、郵便振替でお願いします。郵便振込用紙に「協力会員」と

記入の上、会費を下記の郵便振替口座に送金いただきますようお願いいたします。

〔団体・企業の場合〕

別紙「協力会員入会申込書」に団体名あるいは会社名を記入、事務局までFAXま

たは郵送いただいた上で、会費を下記の郵便振替口座に送金いただきますようお願い

いたします。

【協力会員・会費の振込み先】

郵便振替   加入者名 :全国筋無力症友の会

口座 番号 :00280-9-53083

【申込み・問合せ先】

〒6028143京 都市 上京区堀川通丸太町 下ル

京都社会福社会館 4F 京都難病連 内

全国筋無力症友 の会 事務局

TEI. 075-822-2691   1'AX 075-255-3071
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「協力会員」ご入会のお願い

全国筋無力症友の会は 1971年 (昭和 46年 )に 結成 されま した。現在、

全国 28支部 1,300人 余 りの会員で構成する患者会です。

重症筋無力症は治療法が確立 していない難病ですが、医学の進歩に よ

り軽快する患者 もいる一方で、入退院を繰 り返 しなかなか社会復帰でき

ずに厳 しい闘病生活を強い られている患者 も少な くあ りません。全国に

約 2万人を超 える患者がいる と推測 されています。

当会では結成以来、医療講演会や相談会、交流会の開催、機関誌や小冊子

の発行、ホームページの開設 (httpソ/www.mgjp.org/)、 患者の医療・ 生活に関

する実態調査、要望活動など、様々な取り組みを進めてまいりました。今後 も、

患者の希望の灯を絶やさずに、活動をいっそう充実させてい くことをめざして

います。

ただ、当会の構成員は正会員である患者 とその家族ですが、重症筋無力症を

多 くの方々に知つていただき、また、患者が抱えている多 くの問題をご理解い

ただきながら、それを社会に訴えていくには、支援 して下さる方々の広がりが

必要なことを感 じております。

また、主な財源は正会員の会費でまかなつておりますが、財政事情は年々厳

しくなってきており、今後の活動の推進に不安を感 じている現状にあります。

そこで、一人でも多 くの方々に当会の活動にご賛同いただき、ご支援をいた

だきますことを願いながら、「協力会員」を募る取り組みを進めております。

どうか、このような趣旨をご理解いただき、ご入会下さいますよう、心から

お願い申し上げます。

全国筋無力症友の会
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「協力会員」入会申込書 〔団体用〕

全国筋無力症友の会 御中

協力会員の趣意に賛同し、入会を申し込みます。

年   月  日

フ リ ガ ナ

団体または企業名

住  所  〒

担当者 電話番号

会費 ご送金額

〔    〕口分 円

□郵便振替    く振り込み(予定)日 :     年   月   日〉

〔郵便振替  加入者名 :全国筋無力症友の会  口座番号 :00280-9-53083〕
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協力会員の皆さま、ご入会ありがとうございます

友の会の財政事情は年々厳 しくなってきており、資金的な理由により活動を断念し

たり、縮小したりすることを余儀なくされている現状にあります。

今年度から、友の会の収入を少しでも増やし財政を立て直していくための取り組み

として 「協力会員」を新設、入会をお願いしてきました。そして、7月 27日 現在で

次の 22人の方々から「協力会員」としてご入会をいただき、会費合計は 87,000円 と

なっております。

友の会にとっては、心強くありがたいご支援であり、心より感謝申し上げます。

当会としては、筋無力症で闘病生活を送つている全国の仲間たちの支えとなれるよう、

相談活動や患者の交流を中心とした事業をさらに充実させてまいりますので、今後と

も相変わらぬご支援、ご協力を賜 りますよう、何とぞよろしくお願い申し上げます。

【全国筋無力症友の会 協力会員】

火箱昭夫様  成田安孝 様 竹ケ谷民子 様  村上国出子様 平田隆行様

横尾利江 様  宮下耕一 様  津田邦子 様  吉兼久治 様 近藤操子 様

吉田浩二 様 吉田正清 様  吉田邦仁様 吉田俊治 様 三好芳枝 様

柴田秀晴 様  花野奈緒 様  花野美加様 馬明チヒロ 様

吉田謙一 様 松田るみ様  匿名希望様

会費合計 87,000円 (7月 27日 現在 )
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難病患者も障害福祉サービスが利用できます。

2013年の法改正により、障害者手帳を持たない難病患者も福祉サービスが受けられる

ようになりました。サービスを利用できるは 334疾患で、重症筋無力症もその中に入つ

ています。下記表のサービスがありますが、利用するためには区分認定や支給決定が必要

になります。

利用に関する相談や利用手続きの窓□は最寄りの保健所 (保健センター)になります。

1障害福祉サービスの種類

:サービスの名称 :  サービスの内容

居宅介護
ホームヘルバーを住居等に派遣し、入浴、排せつまたは食事の介護な

.どをイテうサービスです。

1重度の肢体不自由者であつて、常時介護を必要とする障害者の住

:居等にホームヘルバーを派遣し、入浴、排せつまたは食事の介護や外
1中畦′―贄l+ス姦猛■rhハ谷妻ん訟△ぬ1-土旦ノ廿オス料_げヮネオ

1視覚障害により、移動に著しい困難を有する人が移動時及びそれに

1伴う外出先において必要な支援・援助を受けられるサービスです。

1家族の病気などによリー時的に保護が必要になつた障害者に対し、

1障害者支援施設などに短期間入所させ、入浴、排せつまたは食事の
1介護などをイテうサービスです。

:重度訪問介護

:重度障害者等包括支援

:同行援護

1短期入所

1計画相談支援

1支給決定時のサービス等利用計画案を作成し、支給決定後のサー

ビス等の利用状況についての検証を行し疇十画の見直し (モニタリン

グ)やサービス事業所等との連絡調整を行うサービスです。

:地域移行支援

1住居の確保その他の地域における生活に移行するための活動に関す

|る相談、地域移行のための障害福祉サービス事業所等への同行支

援等を行うサービスです。
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地域定着支援
常時の連絡体制を確保し、障害の特性に起因して生じた緊急の事

態等に相談、緊急訪間、緊急対応等を行うサービスです。

療養介護

医療および常時介護を必要とする障害者に対し、主として昼間におい

て、病院などの施設で機能訓練、療養上の管理、看護、医学的管

理のもとにおける介護及び日常生活上の世話を行うサービスです。

生活介護

常時介護を必要とする障害者に対し、主として昼間において、障害

者支援施設などの施設で入浴、排せつまたは食事の介護、創作的

活動または生産活動の機会を提供するサービスです。

自立訓練 (機能訓練 )

身体障害者に対し、自立した日常生活または社会生活を営むことが

できるよう、一定の期間、身体機能または生活能力の向上のために

必要な副|1練などをイ予うサービスです。

就労移行支援 (一般型 )

就労を希望する障害者に対し、一定の期間、生産活動などの機会の

提供を通じて、就労に必要な知識および能力の向上のために必要な

訓練などヒ行うサービスです。

就労移行支援

(資格取得型 )

就労を希望する障害者に対し、一定の期間、生産活動などの機会の

提供を通じて、就労に必要な知識および能力の向上のために必要な

訓練などをイテうサービスです。

就労継続支援 (A型 )

通常の事業所に雇用されることが困難な障害者に対し、就労の機会

を提供するとともに、生産活動などの機会の提供を通じて、その知識

および育旨力の向上のために必要な訓練などをイテうサービスです。

就労継続支援 (B型 )

就労経験のある障害者などこ対し、就労の機鏡 提供するとともに、

生産活動などの機会の提に 通じて、その知識および能力の向上の

ために必要な副|1練などと行うサービスです。

施設入所支援

共同生活援助

その施設に入所する障害者に対し、主として夜間において、入浴、排

せつまたは食事の介護などをイ予うサービスです。

地域 (こおいて共同生活を営むのに支障のない障害者に対し、主とし

て夜間において、共同生活を営むべき住居において相談その他の日

常生活上の援助を行うサービスです。
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今年 2月 から3月 にかけて全国筋無力症友の会では難病法施行後の新制度の影響調査を

行いましたが、多くの会員のご協力により50%という高い回答率となりました。現在、チームで分

析を進めているところですが、中間幸艮告として一音Fをお矢日らせいたします。 (事務局 北村 )

0 調査の背景と目的

2015年 1月 、難病法力ヽ施行され、難病患者の医療だけでなく地域生活や社会参加なお

含めたより総合的な難病対策が目指されているが、新制度によつて難病患者の医療や生活が

どのように変わつたのか、その全体像がつかみにくいことから、難病法施行から 1年が経過した日寺

点で実態調査を行うことにより、新制度での重症筋無力症患者の状況を把握し、効果的な政

策提言を行うための資料とする。

●調査実施概要

。実施期間

・調査方法

。調査対象

。有効回答

名 )

・回答率 :

2016年 2月 1日～3月 20日

垂F送によるアンケート調査 (無記名)

会員 1101名から605名を抽出

303名 (女性 228名 男性 75

●調査項目 :6項目 全 43問

① 基本情報 (6問 )

② 医療費助成制度について (11問 )

③ 医療提供体制について (14間 )

④ 療養生活について (5問 )

⑤ 就労について (4問 )

⑥ 総合的な難病対策の充実に向けて (3問 )

(図 1)

主な医療機関

11・/1

パ

「専門的な治療が受けられているか」の設間では、89.3%の方が受けられていると回答、受けられてい

ないと答えた方が5.2%、 わからない5.5%であつた。
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医療費助成制度について

医療買助成制度「受給の有無

旧制度は受けていた

が新制度は受けてい

旧制度も新制度も受けてい

ない′5,4%へ`＼＼二

(図 2)

診断書にかかつた費用

27962896

90°/0近くの方が旧制度からの糸迷続であり、現在 3

年の経過措置の期間中である。 (図 2)

。自己負担限度額の変化 (図 3)では、自己負担 0円の方が、旧制度では 12,4%あつたが、

2.フ %に大きく減少している。これは、新制度で所得の低い患者や重症患者にも自己負担が

発生したことが原因であるが、自由回答では重い負担感や将来の不安の訴えが多くみられる。

・自己負担限度額の平均は旧制度 5′460円⇒新制度 フ′560円 に増加している。
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(図 3)
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医療費自己負担の変化について

新制度になつて、医療費自己負担がどう変化し

たかの設問 (図 4)に文寸して、自己alBが増えた

と回答した方が 610/oを占め、減つたと答えた方は

80/0だつた。

増えた理由として、自己負担上限額が上がつた

ことを挙ιた 方が多いのは当然として、院外薬局で

の支払いが必要になつたから 360/0、「生計中心者」

の制度が亡くなつたから 60/o、「重症患者」でも支

払いが必要になつたから50/oとなつている。 (図 5)

自己負担が減つた理由として、外来と入院の区

別力ヽ無くなつたこと 210/0、 複数の医療機関での受

診が合算になつたこと 19%、 自己負担割合が 3

害1から2害Jになつたこと130/0などがある。 (図 6)

自己負担が減つた理由

医療費助成の制度が

受けられるように  |■ ■ 111%
なったから

症状等に変化があり

(図 6)

自己負担脳曽えた理由

talfr. I a.8'r;

辱言昇確腎案型距::言  12396

標焚寒軍釜瞼韓曇糸5 13410

署管鎮馨煽昼亀勢径督 1049ぅ

味hTな言た家型
度.ar%

(図 5)

! .l.ori,

I o.sl,,

36/116

4129

()0(^ lti(ン オ2()り 03 30 0qo 10(ド も50(Y:
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|

― ¬

「重症患者」でも支払

いが必要になったから

訪問看護等の支払いが

必要になつたから

院外薬局での支払いが

必要になつたから

月額 自己負担額上限学

の金額が上がつたから

診療内容や受診科等 ■ 5696

が変わったから

家族に難病患者が複

数いる場合の算定方

法が変わったから

「人工呼吸器等装着

者」の制度ができた

から

は合算 となつたから

外来 と入院の区別が

なくなつたから f zr:.att

0096

0096

覗罪強だ『 ど
｀
■■ 125%

炉警写5響警酉亀暴_瑯

月額 自己負担額上限

額の金額が下がつた         30 611rl
か ら
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● 福祉サービスの禾J用

2013年、総合支援法の施行により身体障害者手帳を持たない難病患者も障害福祉サ

ービスの利用が可能になつたが、今回の調査で福祉サービスを申請して利用していると回答さ

れた方は8%、 90%を超える方が申請したことがないと回答している。これは、ネ冨祉サービスの

必要性がない患者が多いというだけではなく、どんなサービスがあるのか知らない、申請しにくい

など、制度の周知不足のために禾り用できない患者もオロ当数いると考えられる。

福祉サービスの不U用について
(図 7)

利用したいが支給を申請していない
利用したいが認定が受けられず利用できない ‐‐‐

その他 ‐‐‐

補装具 "
日常生活用具の給付 

―
移動支援事業 (市町村)|‐‐

同行援護 (視覚障害等)

共同作業所 ■

共同生活援助 (グループホーム )

就労継続支援 
一就労移行支援 ‐

施設での夜間ケア等 (施設入所支援)‐
短期入所 (ショートステイ)‐
居宅介護 (ホームヘルプ)

00% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 9o% 100%

◇ 総合的な難病対策の充実に向けて望むこと

｝
ド
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「重症筋無力症治療・研究奨励金」の基金作りにご協力を

一 これまで6人の先生に奨励金を提供 、新たな連携 生み 出す 一

私たちは筋無力症について有効な治療法が研究、解明され、より適切な治療が受けられる

ことを強く願つています。しかし、この病気の適切な治療を進められる専門医が地域的に偏在

し、不足している現状があることに不安を感じています。

その一方で、筋無力症の研究と治療に熱意を燃やしている研究者、臨床医も少なからずお

られることは私たちに希望と励ましを与えてくれます。

当会としてはこれらの先生たちに感謝の気持ちを表すと同時に、積極的な研究協力を進め

たいと考え、3年前から「重症筋無力症治療・研究奨励金」の基金を募る取り組みを進めてま

いりました。

重症筋無力症の研究者、臨床医の先生たちに、これまで1年にお二人ずつ計6人の先生た

ちに、ささやかですが (お一人20万円)の研究奨励金を提供させていただいてまいりました。

この取り組みを通じて熱意ある先生たちと知り合うきっかけとなり、友の会の患者会の活動を知

っていただき、医療講演などにご協力をいただいたり、これまでになかつた連携が進められて

います。友の会としては、この貴重な取り組みを今後も継続していくことにしております。

つきましては、その基金作りのため協賛金を募る取り組みへのご協力をあらためてお願

い申し上げます。会員、ご家族をはじめ、支援してくださる皆様に呼びかけをしていただけれ

ば幸いです。

協賛金は個人一日3,000円 、団体・企業は一日10,000円 といたします。同封の振込用紙

に住所、お名前等をご記入の上、協賛金をお送り下さいますよう、ご協力よろしくお願い申し

上げます。

郵便局に備え付けの振り込み用紙の場合は、下記の名義と口座番号にご送金下さいます

ようお願いいたします。

【協 賛 金】 個 人 一口   3,000円 (何 口でも可)

団体・企業一口 10,000円 (何口でも可)

【郵便振替】 〔口座名義〕全国筋無力症友の会

〔口座番号〕00960-5-164405
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全国筋無力症友の会支部一覧

2016年8月1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
011-512-4807 札幌市中央区南4条西10丁目北海道難病センター内

右し 』 手 小野 寺廣子 T' 
同 上 奥州市

宮 城 尾形忠也 〒

同 上 仙台市

秋 田 小笠 原康治 〒

同 上 秋田市

山 形 鈴木省三 〒

同 上 山形市

福 島 渡邊俊治 T 
同 上 本宮市

次 城 則田妙子 T 
同 上 取手市

群 馬 白沢恵美子 T 
館林市

神奈川 工藤善彰 〒

同 上 大和市

新 潟 神田八郎 〒

同 上 東蒲原郡

富 山 山崎美智子 〒

富山市

静 岡 紅野 泉 〒

伊豆市

愛 知 小林悦子 〒

同 上 半田市

重 櫻井健司 T 
津市

滋 賀＇ 葛城勝代 T 
同 上 大津市

牙 都 北村正樹 T 
同 上 京都市

大 阪 宮下隆博 T 
高槻市

兵 庫 河瀬裕子 T 
同 上 兵庫県河辺郡

島 根 吉岡みゆき T 
松江市

広 島 片岡美枝子 T 
同 上 広島市

山 口 岡村美代子 T 
同 上 山口県防府市

愛 媛 脇由美子 T 
同 上 松山市

九 州 茂田保子 I -―l 

同 上 福岡市

沖 縄 上原アイ子 T 
糸満市
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京都難病津内
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