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巻頭雷

今年も仲間の支えあいで前に進んでいきましょう !

全国筋無力症友の会

副代表 桜井健司

会員の皆様、こんにちは。代表の桜井美智代さんと苗字が同じですが、残念ながら血

縁関係ではありません。(笑)しかし会の中では、勝手に「姉さん」と呼ばせて頂いて

います。

私は、小学生でMGと診断されましたが、当時は、眼瞼下垂の症状のみで、治療の

結果、中学生の頃にほぼ寛解状態になり全く支障のない健康な状態が続いていました。

しかし、仕事のストレスでしょうか?47歳になると日に日に筋力低下が顕著になり、
わずか10cm段差も登れない状態になりました。体の心配もありましたが、心の不
安が大きかったことをよく憶えています。

その時に心の支えになってもらったのが、友の会の皆さんとの出会いです。病気と

共に楽しく、生き生きと過ごし、仲間を助ける姿に勇気をもらいました。おそらく会

員の皆様もそんな思いを感じて入会いただいたのではないでしょうか。

そこで、2012年 に二重支部を設立させて頂き、2015年 に副代表をさせてい
ただく事となりました。ご承知の通り、同じ患者同士、支えあっていくのが患者会で

す。今年も悩む患者の皆様をわれわれ会員同士で助け合っていきましょう。そして、

もつと楽しい人生に変えていきましょう。

さて、今年の干支「酉」の年は、騒がしい年になるとよく言われます。我々友の会

の会員の皆様も「良い意味」で忙しい幸せな 1年になることをお祈りいたします。

また、全国筋無力症友の会も動きのある忙しい 1年になりそうです。まず、当会の
「一般社団法人化」についてです。法人化することにより、社会的な信用をより確立

して、当会が病気に苦しむご本人様やご家族に向けてさらなる援助ができる組織づく

りができ、さらに他の難病患者団体様と協調して、支援の充実を関係機関に要望でき

ると考えます。

この法人化に向けて、役員を中心に検討 。作業を進めておりますが、支部長様、会員

の皆様にもご理解 。ご協力をいただければ幸いです。

また、第 15回全国筋無力症フォーラムも今年 6月 3日 (土 )に東京で開催されます。

講演では、病気の知識 。情報が収集でき、交流会では、普段なかなか会う事が無い、

全国の各支部の仲間の皆さんと交流が持てる楽しい機会です。和気あいあいとした雰

囲気で、ほっとできる貴重な場です。皆様のご参加を心よりお待ちしています。

仲間と共に歩み、助け、楽しむ。それが、全国筋無力症友の会です
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一般社団法人設立記念

「第 15回重症筋無力症フォーラム in東京・ 有明」開催のご案内

全国筋無力症友の会では、今年で 15回 目となる「重症筋無力症フォーラム」を6月 3日 (土 )に

東京口有明の「丁FTビル」で開催します。

当会では6月 4日 に一般社団法人設立総会を開催することにしており、同時期に行われる今

回のフォーラムは法人設立記念と銘打つての開催となります。

フォーラムでは、お二人の先生から医療講演をしていただき、病気についての不安や悩みな

どについての質疑応答を行います。ご講演いただくのは、昨年度、治療研究奨励金を贈呈させ

ていただきました、紺野晋吾先生 (東邦大学大橋病院神経内科)と鵜沢顕之先生 (千葉大学医

学部付属病院神経内科)のお二人です。

当会の会員に限らず、どなたでもご参加いただけますので、お気軽にお出でくださいますよう

ご案内いたします。(入場無料)

☆日時 2017年 6月 3日 (土)1400～ 17:00

☆場所 TFTビル(東京ファッションタウンビル)研 修室909(東館9階 )
東京都江東区有明 3-11-1

・りんかい線  国際展示場駅 (下車徒歩約 5分 )
・ゆりかもめ  国際展示場正門駅 (下車徒歩約 1分 )

☆内容 ・ 医療講演 I  東邦大学大橋病院神経内科
紺野 晋吾 先生

・ 医療講演Ⅱ  千葉大学医学部付属病院神経内科
鵜沢 顕之 先生
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1.お申込みについて

大会参加、宿泊等を下記の要領でお申込み下さい。
なお、参加申込み締切後、ホテル等の調整後「大会参加券」「夕食交流会参加券」を
発送させていただきます。
また、変更事項やお取消につきましては速やかに当支店へFAXにてご連絡くださいますよう
お願いいたします。

【お願い】

お電話によるお申込み、変更はトラブル

の原因の為、FAXでの受付に限らせて
いただいております。

ご協力お願い申し上げます。

5月 20日頃発送予定・ D O● ●

5月 31日 (水)までに い。・・ 。

参力0申込みはFAXにて
名鉄観光サービス新霞が関支店へ。
FAX03-3595-1119

<申込期間>
本要綱到替後、

4月 28日 (金)締切り

参加券・交流会参加券等にあわせ、ご

請求書を、直接参加者宛にお送り致し

参加券等の内容をご確認の上、請求
金額をお振込下さい。

入金確認の時点で、契約成立となり
ます。

2。 夕食交流会・・ 6月 3日 東京ベイ有明ワシン トンホテルにて
3Fアイリス

[内容] 替席・プッフェ・飲み物付き @6,500円
[時間] 18:00～ 20:00

[申込方法]申込用紙の申し込み欄に○印をお付け下さい。
定員がごさいますので、満員になる場合もあります。
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3. 宿 )自の ご案 内 (下記宿泊プランは当社の勢集型企画旅行商品です)

東京ベイ有明ワシントンホテル

(りんかい線 :国際展示場、ゆりかもめ :国際展示場正門より3分 )

フォーラム会場・総会会場のTFTビルより至近、夕食交流会開催ホテル
宿泊日 :平成 29年 6月 2日 (金)、 6月 3日 (上 )、 6月 4日 (日 )の 3泊ご用意しております。
0130t10シ ングル (一室一名)お一人様の料金、 1泊朝食付き(税金・サービス料ゎ

(注意)原貝」として、                   。予めご了承下さい。

設定数の限りがありますので、お早めにお申し込みください。

4.変更・ 取消しについて
(ア)申込み後の変更・取消しは、FAXにて速やかにご連絡ください。
(イ )宿泊の取消料については、下記「ご旅行条件について」内の取消料にてご確認下さい。

(取消料金は宿泊日、宿泊料針 交流会費を基準としています)。

ご旅行条件について

この旅行は名鉄観光サービス船が旅行企画・実施するものであり、旅行に参加されるお客様は、当社

と募集型企画旅行契約を締結することになります。★旅行契約の内容・条件につきましては、大会参

加券類送付の際、「詳しい旅行条件書」を同封いたしますのでご確認いただきますようお願い申し上

げます。

★ 契約の内容・条件につきましては、お申込前に当社の店頭またはホームページでもご確認いただ

けます。

名鉄観光ホームページ (hntD//― .mwLco.ip)⇒ ご利用案内 (TOPページ最下部)⇒

営、約款、条件書等について⇒ご旅行条件書 (国内・募集型企画旅行の部)

個人情報の取扱いについて

名鉄観光サービスいは、旅行申込の際ご提出いただいた個人情報について、お客様との連絡のためや、

輸送・宿泊機関等の提供するサービスの手配及び受領のための手続きに利用させていただくほか、必

要な範囲内で当該機関等及び手配代行者に提供いたします。

★上記の他、当社の個人情報の取扱に関する方針については、当社の店頭またはホームベージでご確

認下さい。

名鉄観光ホームページ (htゎ//― ‐mwt.co.ip)⇒ ご利用案内 (TOPページ最下部)⇒

営、約款、条件書等について⇒ご旅行条件書 (個人情報保護方針、個人情報保護の対応につい

・ 取消料/お客様はいつでも取消料をお支払いいただくことにより契約を解除することができます。

20日前～8日前 無連絡及び当日以降
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第15回重症筋無力症フォーラムin東京 (一般社団法人設立記念)参加申込書

(FAX 03-3595-1119)        29年 6/3-4 TFTビル  ・新規申込
・変更・取消

ｌ

ｏ
ｌ

《記入上の注意》
○本申込書はコピーしてお使い下さい。
○申込書のコピーを「お客様控え」として必ずお手元にお取り下さい。
O申込みは4月 28日 (金 )必篇にて、名鉄観光サービス(株)新霞が関支店にお送り下さい。

③名鉄観光篠蚕基羅 新霞が関支店
〒100-0013
千代田区霞が関3-3-2新 霞が関ビル
TEL 03-3595-1122
FAX 03-3595-1119
担当 岸浪。猿橋・山邊
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第 14回重症筋無力症フォーラム静岡 質疑応答より

質問 胸腺手術に関して 愛媛支部 脇
胸腺手術の場合、拡大胸腺手術っていわれましたが、最近胸腔鏡手術がありますがどん

なんでしょうか。

答え (松尾)拡 大胸腺摘出術というのは、胸骨を正中切開、真ん中で切つて、リンパ節を

含めて全部とる手術ですけれども、今回検討されたのは、実はその古くからおこなわれて

いる拡大胸腺摘出術のみです。したがつて、厳密には胸腔鏡下の手術というものの結果は

分かりませんし、それは検討されていません。 しかし、確かに最近日本では胸腔鏡下の手

術が非常に増えていまして、胸部外科の先生方の話では胸腔鏡下でも拡大胸腺摘出術と同

じ程度にできるとのことです。同じくらい全部きれいにとることができるので、外科の先

生方は遜色がないと考えられていますし、世界的にもかなり胸腔鏡下の手術が増えており、

その方が手術の侵襲が少ないので、より有効だという方も沢山おられます。しかしながら、

まだこれについては充分な臨床研究でのエビデンス (証拠)と いうのが作られてないとい

う段階にあります。今回の結果を受けて、「胸腔鏡下で手術をした場合どうか」とかが検討

されることになると思います。

満□ 侵襲からいうと、絶対的に違いますので、内視鏡の方が絶対いいと僕も思ってるの

んですが、個人的には松尾先生に、前に聞いたことあつたかな、エビデンスはあるのかと?

つていうお話をは確か,聴いたような気がするんですが、エビデンスはないんですよね、

まだね。たて切開でガバッとあけてやるというのは,す ごい侵襲になりますので、そうい

う意味では内視鏡でやれた方が絶対的に患者さんにとつてはプラスにると思うんですけど

ね、そこらへんもこれから少しデータ集めなきゃいけないということだと思います。

質問 ガイドラインに関して 伊藤
ガイ ドライン 2014でお話されましたけども、この 5月 の神経学会では新たなガイ ドライ

ンができたとかそういうことではなく、2014が 1番新しいということでしょうか。

答え (松尾)今 、神経学会ではいくつかのガイ ドラインを作つています。現在は、多発性

硬化症のガイ ドラインが再度検討されています。重症筋無力症のガイ ドラインはまだ 2014

年に出したばかりで、さらに今後数年たつて見直すことになると思います。見直しという

話は今のところはまだでておりません。

満ロ ガイ ドラインだいたい一定の期間ごとに更新になつていて、新 しい薬かものすごい

7-



いい薬が出たとかになればまた別でしょうけども、おそらく 3年から 5年 ぐらいの間です

よね、更新は。

先生 おそらく今回胸腺摘除についてのこの発表が公になれば当然ガイ ドラインの見直し
というのが必要になってきますので、来年ぐらいには多分着手しないといけないというこ

とになると思います。

満□ 今日おみえになっている方、胸腺摘除を受けられた方ちょっと手をあげていただけ
ます ?あ りがとうございます。結果によつてはそれが無駄だつたという話になりかねない

からちょっとヒヤヒヤしながら聞いていたんですけども。良かつたなと思つて。

質問 ステロイド処方に関して 女性
6年前に胸腺とって、凄く良くなつたんですけど、ステロイ ドはいやだなと思つてるんで

すけども、今後もステロイ ドを処方されなくても大丈夫かなって、ちょっと心配なんです。

答え (松尾)宮 嶋先生がいわれたように、5mgと いうのが奇しくも非常に長年筋無力症や
つているものとしては、やはり5mgま では下げられるんですよね。しかし5mg以下にする
というのはかなり勇気がいることで、完全に止めてしまうといつか再発する再燃するとい

う可能性は否定できないんですよ。自分で止められた方が 10年 ぐらい経つてまた再発して

こられたという経験があります。だからかなりよくなって本当に止めてもいいんじゃない

かと思う人もいるんですけど、なかなか 5mg以下、2.5m gぐ らいまではすることはありま
すけども、やはり少しは飲んでおいた方がいいんじゃないかなと思うところです.5mgの 1
日おきとか、それであればそんなに副作用は気にされる必要はなくなると思うので、安心

のためにはそのぐらい飲んでおかれて、定期的に抗体をみてみるとか、そういうことで上

がつてくるようだとまたちょっと考えないといけないかなと思います。ガイ ドラインにで

ている 1日 5mg以下というのは、プレドニン単独ではありませんので、プログラフとかネ
オーラルとかそういう薬は併用しての話ですので、そこのところの誤解がないようにしな

いといけないというのも大切なところだと思います。

質問 ブレドニンの処方に関して 秋田支部山崎
以前友の会でアンケー ト調査をした時に、プレドニンの副作用があまりいろいろありま

して、これで苦しんでいるという方が非常に多かったんですね。そういうようなことが 1

つ、それから東北のある地域にある病院の神経内科にいくと、プレドニンをてんこ盛 りで

処方されると。それが嫌でその地域の MGの 患者はわざわざ他県の遠くの病院まででかけ
ていって、プレドニンをあまり多く処方されたくないということと、早期にそういった免

疫抑制剤とかそういった治療法を受けたいというそういう希望があります。近くにある地

域の病院にいって治療できれば 1番いいんですけども、そういつたことが現実に起こって
いるということがあるんですね。そうしますとこのガイ ドラインの方針というものを自分

-8-



の地域の神経内科の先生に、どういつた形で伝えて自分の治療に反映していただきたいか

ということを相談されることがあるんですよ。相談といわれてもね、私は、答えられるあ

れもないんですけど、そのへんの診療ガイ ドラインと神経内科の先生との中での関係性と

いうのか、そういうようなこともちょつと普段患者の会としては考えるところですが、そ

のへん自分の主治医の先生にはつきり言つちゃつていいんですかね。あんまリプレドニン

を処方しないでくださいとか、そのへんのところなんです。

答え (松尾)な かなか難しい問題ですけど、診療ガイ ドラインというのは、やはりそうい

う全国的な差を少しでもなくそうとするものです。ガイ ドラインを作る時にもやはり関東

のある大学の先生はいや自分達はもう漸減漸増法で長年やつてきて何の問題もないから、

絶対そのガイ ドラインの方針には従えないと言われる先生もおられるわけですよね。以前

は重症筋無力症でいつ死ぬかわからないというような状態で、命を助けることを第一に考

えてステロイ ド療法というのができてきました。今はもう、命は救えるようになりました

けれど、もうちょつと患者さんたちの生活の質を改善することを考えると、やはりこのス

テロイ ドをやり過ぎるのはよくないだろうということで、このガイ ドラインを出して、で

きるだけ多くの神経内科の先生方あるいは外科の先生方に分かっていただいて、少しでも

患者さんたちのステロイ ドの量を減らしてうまく治療していただきたいという思いです。

まだ出たばかりというところで、どれくらいこれが普及していくかということになるかと

思いますけれども、ガイ ドラインとして出ま lノたので、徐々に浸透していくことを期待し

ています。それもでうまくいかないとか、そういうことがでてきますと、あのガイ ドライ

ンはダメだつたという話になってしまうと、また逆戻りしてしまいます。誤解のないよう

に、よく読んで治療をしていただきたい。ガイ ドラインを作ったものとしては、正しく理

解していただいて、できるだけステロイ ドは減らしていつていただきたいというふうに考

えています。

満□ なかなか難しいのは、松尾先生のお話にもでてきたエビデンス、証拠があつて作つ

ていく治療法というふうになると、どうしてもちょっと後ろ向き感じがないわけではない

と思うんですよね。今回の 2014つ ていうのは結構チャレンジングなところがあつて、そう

いう意味ではすぐに受け入れられるかどうかなかなか難しいところもあるかもしれないと

なとは、個人的には感想をもつていて、むしろどつちかというと、僕もう―んこれ本当に

いいのかなと思うところがないわけではないので、なかなか難しいかなとは思いますけど、

松尾先生おっしゃったように、患者さんたちの QOLを考えていって標準化していくために

は必要なガイ ドラインだと思いますので、これが広まつていくことが必要なのをなんとか

しないゃいけないなとは思います。官嶋先生、なにかありますか、ガイ ドラインについて。

宮嶋 ガイ ドラインを神経内科医は皆さん読ノンでいますじ、読んでいるはずです。筋無力

症ではありませんが、脳卒中のガイ ドラインを静岡県の神経内科医がどれくらい読んだか

という調査をしたことあります。その結果、72人から回答があり、ガイ ドラインを読んだ
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人は、70人でした。ガイ ドラインに従つて、その通りやつている人が 40人でした。自分の

やり方というのがそれぞれありますから、全てガイ ドラインに沿つて行 う方は 6害1く らい

です。なかには先程のお話のように、てんこ盛りのステロイ ドが大好きという先生が古い

先生の中にはいます。しかし、今の若い先生、50才以下の先生は、きちんとガイ ドライン

読む週間が教育されています。専門医の試験では、ガイ ドラインに沿つて問題が出されて

います。専門医試験では口頭試問もあつて、「ガイ ドラインのこういうところを読んでいま

すか」と質問されます。若い先生はきちんと勉強しています。

ただ、古い先生が悪いというわけではありません。古い先生の経験に基づいた独自の診

療ではいいところが沢山あると思います。

満□ 古い医者の溝口ですけど。・。宮嶋先生、教育機関ですよね、大学にいらつしゃる
ので、若いお医者さんの教育機関ですので、そういう先生がそういうふうなお話をされて

いらつしゃるのは多分若い先生たちが読んでいることをわかっていらっしゃるからだと思

います。それから、逆に古い立場からいくと、何か話を持ち出した時にすぐガイ ドライン

って言いやがつてって、ちょっとムッとするところもないわけではないんですけども、よ

く読んでらっしゃるのは読んでらっしゃると思います、若い先生達は。

質問 補体とは何ですか (質問票)

松尾 難しいんですけど、補体というのはどういう役割を果たしているかというと、アセ
チルコリン受容体というものがありますね。それにアセチルコリン受容体抗体というのが

あります。抗体が受容体にくっついて悪さをしますよといっていますが、その時にもう 1

つ補体というのがくっつく場合があるんです。全ての抗体にくっつくわけじゃないんです

けれど、特に重症筋無力症で多い IgG3と か IgGlと いうものと補体がくっつきやすいとい

われていて、さきほど官嶋先生ちょっといわれたですが、IgG4と いうのにはあまり補体は

関与しないんですけれども、IgGlと か 3と いうようなアセチルコリン受容体抗体の大部分

を占めるものが作用する時に、その作用を増強するものとして補体というものが一緒に動

員されます。補体がくっつきますと、補体介在性の膜破壊といつて、ひだひだの膜が全部

壊れてしまうということが起こるんですね。そういうふうに免疫現象が起こる時に、どう

やつて攻撃するか、攻撃の手段としては 1つは抗体というのがあります。それからもう 1
つはリンパ球が直接障害するという方法があります。もう 1つが抗体がくっついたところ
に補体というものが結合して破壊を促進するというものです。そういう機序の中で、重症

筋無力症ではこの補体を介した膜破壊というのが 1番強力だといわれています。したがっ
てこれが長年治療の 1つのターゲットになるのではないかと考えられてきました。しかし
なかなかいい薬がなかったんです。実はこの抗補体薬というものは、動物実験ではコブラ

ベノムファクターという、蛇の毒からとつた物質があつて、これが補体を強力に抑えると

いうことが分かっていました。これを私は大学院の時には実験に使っていました。これで

治療ができるということがわかっていたんです。それが現在では生物学的製剤というリウ
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マチや膠原病で使われているような抗体製剤で、補体に対する抗体というものがエクリツ

マブという名前で出てきました。

その他にアメリカでは、ダニか何かの毒素から作つた抗補体薬というのもあるそうです

けども、そういうものが使われてほかの病気でも補体を抑えることで病気がよくなるとい

うことが分かっています。

質問 ダブルセロネガティプの患者さんの基本的治療と将来 大阪支部 宮下

松尾 ダブルセロネガティブというのはアセチルコリン受容体抗体が陰性で、MuSK抗体
も陰性というものを多分いっておられるのだろうと思います。そういう人の中に、LRP4抗

体という別の抗体がある人も数%お られますし、また、そういう人の中に抗体の測定法を

変えてより高感度のセルベース ドアッセイ法 CELL BASED ASSAY METHODと いうの

でアセチルコリンレセプターが集族したようなものを測ると陽性になるというような報告

もあります。このように、抗体がほかにあるかどうかをもう少し検討してみる必要はある

かもしれません。予後についてはどうかということですね、今後どうなるか。多くの場合

は、例えば血漿交換とかをしてみると、やはりこういうダブルネガティブであってもセロ

ネガティブであっても、結構症状がよくなる人が多いですね。ということは、何らかの抗

体がやはり作用して病気を起こしているのではないかということが推測されますので、そ

ういうことであればやはり免疫を抑える治療が必要になつてくると思います。だから、そ

ういう抗体を除くという治療、これは血漿交換でもいいし、免疫グロブリンでもいいかと

思うんですけども、そういう治療をやつてみたら劇的に症状が良くなるという場合には、

当然そのあとにステロイ ドなり免疫抑制剤などを使つて、通常の重症筋無力症の場合と同

じように治療することで改善が図れるかなと思います。

実は、免疫グロブリンの治療とかを難治性の重症筋無力症という場合に治験をいろいろ

やつている時には、やはりどちらかというと、抗体が陰′性の人が治験にはいつてくること

が多いですね。だからどちらかというと、やはり今まで分かってる抗体が陰性の方は、よ

り重症である可能性があります。全部とはいいませんけども、やはりどちらかというと、

そういう、抗体のよく分からない人が難治性の治験にはいつてくることが多いので、やは

り少し症状が重い可能性があるのかなと感 じています。

質問 筋無力症の合併症に関して 滋賀支部 葛城
MGの発症は昭和 51年ですが、胸腺摘出は 54年、その後ステロイ ド漸増漸減で 56年に

始め、平成 2年頃に完全に断ち切つてあとはメスチノンとかで調整していたのですが、今

から 5年前に目が見えなくなつてきまして、視神経脊髄炎 (NMO)を 発症しました。そ
の検査は東北大に出していただきました。抗体があるということで、lヶ月間、パルスと血

漿交換と両方で少し見えるようになつてきま t/た。退院後は免疫抑制剤のイムラン 1日 50

ミリとステロイ ドを少しずつ減らしながらしばらく飲んでいました。今はイムランのみで

ステロイ ド、プレドニンは飲んでおりません。同じ自己免疫ですし、私の場合は性別とか
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いろんな条件を掛け合わせると世界で 10数例というふ うに主治医はおつしゃつていました。

今先生が少 しずつ飲む方が良いとおつしゃっていたように、この発症として筋無力症でス

テロイ ドを20年近く全然飲まずにずっと来ていたのがこの病気に作用して出てきたのかな

と。なんかそのへんが、なぜ私が視神経脊髄炎 (NMO)を 発症したんだろうという疑問
がなかなかとけないんです。

松尾 じつは NMOと 重症筋無力症というのは非常によく似た病気なんですね。作用する
抗体が違 うだけで、抗体がやはり自分を攻撃すると。だから病気の起こり方としては全く

同じものなんです。抗体の種類が違 う、それから抗原 といいますけど、もとになる標的蛋

自の違いによるものです。従いまして、極端にいうと、全ての重症筋無力症の方は NMO
になるような危険性を少し持つているとい うことができます。さきほど胸腺の中でいろん

な自己抗体が出来やすい状態に、実は重症筋無力症の人はなつているんだという話をした

んですけども、そういうことで、やはり NMOを 合併 した重症筋無力症というのは実は沢
山報告があるんです。だからステロイ ドを飲んでいた方が良かつたかどうかは、はっきり

いうと分かりません。ただ、ある程度以上飲まれていたら、NMOの 発症は抑制されたかも
しれないのは確かですね。ただ飲んでた方が良かつたかどうかはわからないんですけど。

そ ういう重症筋無力症以外のいろいろな自己抗体というのができやすい素因を持つておら

れるということなんですよ。だから、そ ういうものが起こってきても不思議ではないとい

うか、稀にしか、条件が揃わないとその病気にはならないんですけど、ほかの病気、甲状

腺の病気であるとか、SLEであるとかいろんな病気が合併 してきます。そこが重症筋無力
症は自己免疫疾患なんですよということを忘れないで欲 しい。だから、患者さん方は、ど

うしても良くなったからプレドニンは飲まなくてもいいんじゃないのという話になるんで

すけど、何度も言つてるのは、「重症筋無力症は自己免疫疾患なんです」、ということです。

だから、放置しておくと必ずどっかでまた再燃 とかそ ういうことが起こる可能性がある。

そこは注意していただきたいところですね。

溝□ 今合併症ではかの自己免疫性疾患、合併した人、よろしかったら手を挙げていただ
けます ?お一人だけか。意外とすくないですね。

質問 MGとリウマチ 女性
私の場合は、43年前に無力症発症 して、胸腺手術 してステロイ ドも多少飲んでという形
できて、15年 ぐらい前から一応寛解状態。抗体は 7.い くつぐらいあるんですけれども、並

行 して 29才 ぐらいの時に第 2子 を産んだあとにリウマチを発症してたんです。そのころか

かつてた主治医は、筋無力症の場合はリウマチはそんな悪化しないからつていう感 じで、

何の治療もしないで、ずっと来てたんです。更年期ごろになったころから、逆にリウマチ

がなんかすごい悪化 していって、すごいひどい値であつて、動けないという感 じで。今度

逆に筋無力症の方は、いい状態になってきた。今 リウマチのお薬でリウマ トレックスを 5
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錠飲んでるんですけれども、1回調子悪くなった時に、調子がいいと思つてリウマ トレック

スちょっと止めてたら、戻るまでかなりの時間が、動けないくらい調子が悪くなってしま

つて、だからリウマ トレックス飲んでいるからこのあと MGの 方も再発はしないのかなっ
ていうのは、ちょっと感 じるんですけども。

松尾 おそらくリウマ トレックス飲まれると少 しMGも 再発 しにくいだろうと思います。

質問 プログラフの副作用、免疫抑制剤に関して 愛媛支部 中田
11年前に胸腺腫があつたんで胸腺は摘出して、今プログラフを 1日 1.5ミ リぐらい毎日

飲んでます。幸いにも今のところ MGの 症状はない状態が続いています。プログラフの副
作用についてお聞きしたいんですけど、以前もこういう機会に質問しますと、なかなかプ

ログラフという薬は新 しいのでまだそ ういった副作用の知見がまだそんなにそろってない

とい うようなことを聞いたことあるんですけど、そ ういつた知見がもし出ているんだった

ら教えていただきたいのと、もう一つ、免疫抑制剤 というのは、プログラフは免疫抑制剤

だと思 うんですけど、ヒトの免疫 というのは年をとるとともに自然に免疫力というのは加

齢でもって下がつてくるもんじゃないかと個人的に思つてるんですけど、免疫力が下がつ

てくると免疫抑制剤も減 らすことはできるのんじゃないかなと思つたりしてるんですけど、

そこらへんはどうなんでしょう。

松尾 興味ある質問ありがとうございます。プログラフについては副作用はかなり出そろ
つているというか、かなり使われてきましたし、発売からもうかなり年数もたつてますの

で、充分いろいろな副作用があると、特に移植関係で沢山使われますよね。そ うい う高用

量で使つた場合の副作用と、3m g以下とかそ ういう少ない量で使った時の副作用随分違 う

んですけども、重症筋無力症などで少ない量で使つた場合でも人によつては結構副作用が

出る人もいます。 しかし、ほとんど出ないとい う人も沢山おられます。たとえば多毛にな
ったり脱毛が起こったりとか、下痢 したりとかです、あと腎機能が悪くなったりとか、そ

うい うことはあります。他には糖尿病 とかですね。そういうことは効能書きにも書いてあ

る通 りのことで、心配されているのはひょっとしたらその長期に使 うことで悪性腫瘍が出

やすいかどうかとかそのへんの問題かもしれませんけども、それははつきりいうと分かり

ませんけど、おそらく、臓器移植等で使っていてもそ ういう報告はほとんどないところを

みると、おそらく一般にいわれるような悪性腫瘍の頻度が上がるとか、そ ういうことはあ

まりないんじゃないかというふ うに考えています。それから高齢になったら免疫力が落ち

る話ですね。これは非常に興味がある点であります。 じゃあ高齢になったらステロイ ドを

減量 していいかどうかつてい うことですよねcこ の免疫力が落ちるという時に、さきほと

自然免疫 という話をしました。 ウイルスとかそ ういうものに対する免疫ですね。これは年

をとるとかなり落ちるといわれています。ただ、獲得免疫 とか自己免疫 というのは、そん

なには落ちないだろうといわれています。特に自己免疫の場合はむ しろ最近問題 となつて

いるのは、高齢になって重症筋無力症が出る人.です。これが本当に増えていると思います。
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60才以降 70、 80になつて、重症筋無力症が発症するということです。これなぜそうなつ

ているのか分かりませんが、世界的に高齢で重症筋無力症が出やすくなっているというこ

とがあります。これはまだ充分な研究が進んでいるわけではありませんけど、どうもやは

り自己免疫については必ずしも高齢だから大丈夫とはいえない、特に重症筋無力症につい

ては高齢だからいいですよというわけにはいかないのかなと思っています。

溝□ 発症年齢が二峰性になっているんですかね。二峰性まではいかないんですかね。

松尾 昔は二峰性といわれて、非常に若いところに日本では 1つのピークがあります。す

なわち、小児、3才前後、これは世界的に見ると非常にめずらしい現象なんてすけど、そこ

に 1つの山があつて、あとは以前は若いところにあつたんですけど、それがいつの間にか

若いところの山がはつきりしなくなつて、最近でばもう60才以降の症例がかなり増えてき

ているという状態です。そのへんがなぜそういうことになっているのかというのがよく分

からない。若い人がそのまま年とつたつていうわけではなくて、やつぱり発症する年齢が

かなり高齢になっているというのが非常に学問的には興味があるところですね。

満ロ ガイ ドラインの中にも高齢発症のMGの項目がわざわざ作つてあるぐらいですから。

松尾 これが高齢発症の MGは症状は軽いと書いてあるものもあれば症状が重いと書いて
あるものもあるんですね。治療も簡単な治療でよく効くというのもあれば、治療抵抗性で

あると書いてあるのもあつて、まだみている人たちによって対象がバラバラというか、も

う少し充分な数を検討しないとはつきりした状態が分からないという現状にあると思いま

す。

質問 学校での理解に関して 女性
中学生の子どもで同じ症状の子がいるんですけども、学校とかでサボつてるとかかつた

るいと思われている子がいるんですが、そういう子どもに理解を求めるような機関とか役

所とはないでしょうか。

松尾 それは学校の現場に例えば相談員みたいのがいくなりして相談にのるようなスタイ
ルになるという意味ですか。

質問 静岡市なんですが、

松尾 子どもさんが通つている学校の方に理解がないという意味ですか。

質問 先生とか友達とかがこの子サボつてるよねって思われちゃつてるんですけども。
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松尾 それはなかなかここではお答えしにくいんですけれども、伊藤さんの方から患者さ
んに答えていただければさいわいですが 。・・

伊藤 お答えというよりも全国的にそういう問題一杯起きてまして、これは筋無力症だけ
ではないんですけども、成人になっている筋無力症の人も多分、子どものうちに発症した

人はそういう経験をしてきたんだと思うんです。ただこれはどうやればいいという答えつ

てなかなか見つからないんですが、第一のキーパーソンをどう落とすかですね。第一のキ

ーパーソンというのは先生です。先生に、お母さんたち、親は、話をして話をしてうんと

話をして、納得させない限り子どもたちは先生の顔色みて行動しますから、先生が′きの中

ではこの子かつたるいなと、なんでうちのクラスに来たんだとかって思つてれば、自然に

顔色に出るんですね。それが多くの子どもたちに影響しますから。そういうことのないよ

うにと。もう 1つは保健の先生なりなんなりとタイアップする。先生にとにかく理解をさ

せてもらう。あるいは主治医の先生から、担任の先生にお手紙を書いてもらう。そういう

努力とそれから体力を使わなくていいような場面では、その子も親も一生懸命やる。ほか

の場面ではちゃんとリーダーシップをとる、 リーダーシップまでいかないにしても、積極
性というか一生懸命性を認めてもらうように頑張る。そしてもう 1つは、昔と違って今は

患者会があるわけですから、静岡市にも難病運があるというふうに聞いているんですけど、

そういうところがどうちゃんと行政のルー トを通してお話をしていつて、理解を求めるよ

うにお願いする。ただ、教育委員会というのは、行政の中でももつとも固いところで、普

通の一般行政と枠外の認識されているところ一杯あるんですが、これを意識した上で充分

に交渉をもつ。特に今差別解消法というのができまして、障害を理由として差別をしては

ならないという現場の最たるものが教育委員会なんです、実は。障害者の、たとえば理解

といえば、障害者雇用率が 1番低いのも教育委員会なんです。ですからここは相手はかな

り厳しいぞと思いながら、そういうことを単独ではできないから、患者会も含めたりする。

親はとにかく担任の先生に理解を求めるという多方面作戦でやっていかなければならない

と思いますが、相談支援センター、静岡にも難病相談支援センターがあります。ただし、

静岡の難病相談支援センターは難病連と一体なので、ちょつと難しいところあるかもしれ

ませんが、これ溝口先生が今いろいろ改革についても努力をしておられると思いますので、

そういう相談機能がその時に、相談受けましたでなくて、積極的に解決に向けて乗り出し

てこれるかどうか、ということも大事だと思いますので、ひとつぜひ、よろしくお願いい

たします。

質問 業を減らすタイミング 男性
今最終的に松尾先生に トピックスということですごい貴重なデータを報告していただい

ていままで私、胸腺とつたんですけど、胸腺とつてもとらなくても同じじやないかつて思

ってたんですね。でも、今回のデータを見て、ああやつぱりとってて良かったんだつて、

いうふうに思つてちょつと疑間が解消したっていうことと、あと、私薬を切る時に、実際

にプレドニンとかマイテラーゼとかウブレチッドとかいろいろ飲んでたんですけど、実は
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まだ私 45年 ぐらい前に発症して 24才の時に、で、その時はまだプレドニンが怖い薬だつ

ていうことで、ものすごい恐怖心をあおられたつていうんじゃないんですけど、その当時

の副作用つていうことがものすごく耳に入つて、薬を切ろうということで、実質的には宇

尾野先生とか高須先生とか静岡にいたんですけど、紹介で、そんな関係でもう薬を切らな

きゃっていう恐怖観念というかあつて薬を切る時にすごい苦労したんですね。実際に飲ん

でいる薬を 40ミ リから35ミ リ、40ミ リを切つて 35と か 30、 20ま ではいかなかつたんで

すけども、切らすともう全くダメで、私の場合、その薬を切るのに切らなきゃならないと

いう気持ちの方が強くて、今でもそうだと思うんですけど、その薬を切る切 り方つていう

か、そのいい方法というか、今でもまだ薬多く飲んでプレドニンとか、いらつしゃる方も

いて、そういう中で切 り方 うまくできてこういうふうにやったらいいんじゃないかつてい

う、そういうものがあれば。それとその飲み方ですね。動きたいからもつと飲んでもつと

動きたいつていう気持ち、そのへんのバランスをどのへんで意識をもつたらいいのか、お

答えできる範囲でいいですからお願いします。

松尾 ステロイ ドを切る、減量するという時、やはり重症筋無力症の方は多くの方がステ
ロイ ド依存症になっておられます。ステロイ ドを飲むというのは精神面にも非常に影響が

あつて、やはり非常に過敏になるんですよね、1つは、精神が過敏になってますので、減ら

すとやつぱり不安がものすごく増強されて、また病気が出てくるんじゃないかという時期

にはやはり悪くなったような気がするんじゃないかと思います。なかなか減らすことがで

きないという患者さんも時々あります。そういう意味でガイ ドラインで進められているの

は、やはりほかの免疫抑制剤を併用するということで、できるだけ保険をつけた上でステ

ロイ ドをある量までは減らしていきましょうということなんですね。だから、やはり単独

でステロイ ドを減らしていくと、ある量に減らすと、悪くなったんで元に戻してつていう

患者さんが必ずおられますので、本当に悪くなる人もおられます。だからそういうことも

考えると、ほかの免疫抑制薬を併用しながら治療していくということが大事だと思います。

それからもし、抗体が陽性であるのであれば、やはり抗体価をみながら、しかし抗体価と

いうのは皆さんご存じのように、採血をしても結果がでるのが数週間遅れますので、それ

を代用するものとして IgGと かを同時に測つて IgGも 同じようにだいたいステロイ ドで抑

えられてますので、その変動をみながらステロイ ドが減らし過ぎてないかどうかとかね、

それと症状ですね。症状というのは重症筋無力症のような病気は、いろいろな要因で、症

状が変動するのが特徴ですので、必ずしも抗体だけではありませんし、1日 のうちでも変動

しますし、あと不安が強いとやはり悪くなってしまう。心配事があると、悪くなつてしま

うというようなことがありますので、そういうことを勘案しながら、何を指標にして減ら

して大丈夫かどうかと。やはり保険をかけるためには免疫抑制薬を、その人にとつてあま

り副作用のない免疫抑制薬、これはもうプログラフでもネオーラルでもあるいはアザチオ

プリンでもいいと思いますけども、そういうお薬を使いながら減らしていかれるのがいい

かなと思います。
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神奈川支部会報より転載

HG患者さんの疑間にお答えします !(第 2弾)その 2

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 ロク
・
ラフ0)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プロク
°
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ト
・ステク
・ミン (メスチノン③)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ク
・
ラフのみで多くが寛解に至つています。この場合、プロク

°
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っています。

しかし全体でみると、10%程度に難治例 (胸腺腫合併例、抗‖usK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Jレされない

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

ク
°
ロフ・リン大量静注療法 (lVIg)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‖G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 (リツキシマブ、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:アセ刊レコリン:AChR:アセチルコリン受容体、ARDSi急性呼吸促迫症候群、GFR:糸球体濾過率、IVIgi免疫グロプ

リン大量静注療法、PSLiプ レドニソ
゛
ロン、
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ここからは、MG会報 122号 (前回号)からの続編です

|  ~
そこで沢山の質問に

お答えします (次スライ

ド)。 まず、質問 1は

ネオーラルが腎機能低下で

継続困難な場合の治

療法についてです。通

常はほかの免疫抑制

薬で置き換えます。し

かし困つたことに、プ

ログラフは効果が薄く、

イムランで ARDSに至った

既往があります。そこで、残るのはメトトレキセートとミコフェノール酸モフェチルになりますが、これらは残念ながらわが国で

は‖Gに適応がなく、後者に至っては臓器移植の適応しかありません。そこで、これまである治療法でやり

繰りすることになります。ステロイドハ
°
ルス療法がもし数クールできれば、その終了後数か月以上よい状態を維持で

きるかも知れません。しかし、初期増悪が,心配ですので、血漿交換や IVIgで症状を安定化させてから行う

のが良いかもしれません。あるいは、血漿交換や IVigを定期的に行つて維持療法とすることもあるでしょ

うが、入院して施行するしかありません。かなり気が重くなります。

質問 2は                      です。残念ながら私には経験がありません。文

献上海外のデータは 80%以上の難治性 MG患者さんで奏功しており、とても良さそうです。しかし、感染症な

どの副作用力` b配です。

質問 3(以後、スライドを省略しています)は、漢方についてです。残念ながら私は漢方を使いませんので

お答えが困難です。漢方は基本的に何種類かの合剤のようなものですから、私の苦手な多剤併用療法になり

ます。長期的に使わなければならない薬剤は、可能な限り服薬数は絞つた方が無難です。

質問 4は、免疫吸着と血漿交換の違いと選択についてです。免疫吸着ではカラムに血液を通過させて免疫ク・

ロフ
゛
リンを付着させて残りを体の戻すもので血液製剤の補充を必要しない点で負担が少ないとされています。

しかし、よく言われるように抗‖uSK抗体は免疫吸着できないため効果がなく、血漿交換か二重膜濾過を用

います。免疫吸着と血漿交換の比較研究は少ないのですが、血漿交換の方が有効との感触があるようです。

質問 5の―番目は服薬量に関する問題です。沢山薬を飲んでよくするのか、控え目にして日常生活を我慢

するのかの質問です。免疫抑制薬は短い期間に多量に使つて症状を抑えた後に少量で維持するといつた感じ

で使います。典型的なのはステロイド′ゞルス療法のようなものです。短期間勝負であれば体が耐えられるだろうと

の発想です。一方、メスチノンはなるべくなら使わないにこしたことがないので、可能な限り少な目にします。

二番目は、                           です。答え方が難しい質問です。ま

ず、‖Gの病勢をコントローlレ している根幹となる原因は分かっていないことを知っておく必要があります。しか
し、‖Gの病状が最も厳しいのは発症後数年間であり、年月を経ると比較的病状が安定してきます。恐らく
この時期は自己免疫活動が低下していると推測され、少量の免疫抑制薬が奏功するものと思われます。―方

で、‖G症状が活動的なのか固定化した不可逆的な状態かなのかも薬効に影響してきます。当然免疫抑制薬
もメスチノンも不可逆的な焼け跡 (壊れた神経筋接合部)には効果が少ないでしょう。

症例 1-342歳女性 搬 ChR抗体陽性全身型
【質闘1】         'す ―ル緩統腱難舞の治重農退菫
1 1,ロ イト'が離え られれば

'|ル
ア療法 3クール (初期増悪覚悟 )

2 血漿交換 (+iVり 雛持療法 く血漿交換 は月 7回 まで、 lVigは 5日 間連続投与 )
3 血蒙交換  +iVIボ :で症状改善後ハルス燎法

"―

ル (初期増悪軽 減 )

・  濃をrl鵬襄劉]ぶ撃 ll」
〕
A置需

存性鋼Gで臀障害例 でE換可能 (本部では保険適応

与 メ,い サ■ をステロイドに併用 (保険遺応 な く、国節リウマチな どが遍応)(Heckmanm JM.2011)
●| エント

′
キサン′ヾ 線 1額1立郵束llロニー

"uヨ

に因子製チ贈崚■与 (Orechman DB、 2003)

【質問2】 ∵́■マアの適応・作用機序・副作用τ
』 塾こ              鷺
MG>0幅 に有効 (的2年間 )_酵作用は注入反応 (アレルギ…反応 )、 感楽虚
]作 用 アナファイラキシ、E臨崩壊亡優群 Bヽ型J壼 肝 炎 .島饉量性、骨置椰鋼
リツキカフ治験 く徳 島大学 >は募隼 前、 2016年 4月 5日現在

②

③

″

|

L_…………――
―
―――‐‐ ………―――――‐―…………ヽ ‐ ―――…………
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質問 6はステロイド治療の隔日と連日投与の違いについてです。隔日投与が一般に好まれますが、1976年の

Axelrodの 研究に基づきます。連日投与の副作用を軽減するために隔日朝 1回投与にしても免疫抑制効果に

違いがないとするものです (例えば 10 mg連 日朝 1回 と20 mg隔 日朝 1回 とを比較した場合です )。 しかし、

非服用日の症状悪化が強い場合や早く自己免疫を抑制したい場合などでは、連日投与を行います。体重増加

や 2型糖尿病はステロイド服用量が減れば、落ち着いてきます (しかし、日々の可能な健康になる努力は必須で

す)。

引き続き、ステロイドで更年期障害のような症状がでるかの質問です。女性桐レモンもステロイド骨格を有るホルモンです

ので、PSLの影響を受けるでしょうが、最近は次第にステロイト
・
を MG患者さんに投与しなくなつており実感が

沸きません。

質問 7は免疫抑制薬に関する質問です。まず、血中濃度測定の頻度です。投与初期は見当がつかず心配で

すので、連月の測定がよいかも知れません。しかし、安定しましたら腎機能 (GFR)や造血能をみる検査 (白

血球数、ヘモグロヒ
゛
ンなど)と一緒に年数回、3-4か月で 1回測定する感じでしょう。長期におよぶ免疫抑制療

法は癌発症のリスクは高まりますので、あくまで交換条件の考え方が必要になります。MGで最も使用されるカル

シニューリン阻害薬では、腎機能1二下が最大の懸案事項になります。ことに不可逆的と考えられる慢性腎障害には

用心します。引き続きメステノン投与量に関するものです。1錠 (60 mg)各食後 3回 (1日 3錠)は用量的に多

い印象があります。少なくとも最初は胃痛や下痢といつた消化器症状を起こさないように半錠で開始します。

質問 8は禁忌薬についてです。禁忌薬には、抗不安薬・睡眠薬 (筋弛緩薬、抗コリン薬 )、 抗ハ
°―キンソン薬 (抗

コリン薬 )、 排尿障害治療薬 (抗コリン薬)な どがあります。禁忌薬は基本的に MG神経筋接合部後膜で足りなくな

った AChを 抑える薬剤がほとんどです。胸腺摘除後や免疫抑制薬使用によつて症状が治まつた寛解時にはこ

れらの禁忌薬を服薬しても、経験的に問題が生じることはありません。例えば、ステロイド隔日投与の服用日に

は不眠になることが多いのですが、症状が治まっていれば睡眠薬を服用しても筋力が低下することはありま

せん。しかし、これらは禁止薬なものですから、保険請求しても査定されますので担当医は処方しないでし

ょう。一方、これまで何回も述べましたように禁止薬ではないのですが、MG症状がコントロールされていない場

合にリピトールなどの脂質異常症の薬 (スタチン)は骨格筋に負担をかけることで MGを悪化させますので覚えてお

きましょう。

次の質問は、急にクリーセ
°
になることがあるかどうかです。経験的にはそのような劇症型‖Gを診察した経験

はありません。多くは次第に球症状が悪化し呼吸が苦しくなりますので、頃合いを見計らつて挿管と言つて

呼吸に必要なチュープを鼻から気管に入れて気道確保します。むしろ気道を確保すると、ステロイドハ
°
ルス療法など

のきつい治療も不安なく施行できたりします。病院を受診するタイミングを質問されたことはないのですが (ほ

とんどが良くなつてしまうため、逆に一部の症状改善が乏しい場合はこちらから入院を指示しますし)、 飲

み込みが悪化したり当然呼吸が苦しくなれば早めに受診することになります。それが夜間急になることはな

いでしょう。発熱時に近医を受診してよいかの質問ですが、ご自身で判断できる方はそれでよろしいかと存

じます。
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買闘246畿女性 枷瀞ヽChR抗体鳳性全身菫軽症
3.胸 腺腫摘除発

症 ‖G患者さんのご質問

(■間 2)

39歳時に人間ドックで

胸腺腫が偶然見つかり、

拡大胸腺摘除が行われ

ました。その 7年後の

2015年 8月 に複視が出

現し、眼科、脳外科を受

診 したものの診断がつ

きませんでした。9月 に

は右眼瞼下垂も生じ、神

経内科で MGの診断を受

けています (抗体価は

54_8)。 その後症状は全

[義■】
m“年12月 (30歳時)人間ド

"で
胸鵬菫、自臓腫摘出(拡大山鳳摘除〕

2015年 0月 枚視が出現し。曖科・■神経外科鰤 指摘(― )

9月 右眼瞼下垂。複視が生じ、MGの移断鮨MO輌抗体優わ48)、 全身

筋力低下。□疇困難・麺類がすすれない時の症状が出た

11月 tACIDR抗体優:0,メステノン30-13(漏ヴ日■用で壼状軽減

:質目】

① メステノン量を調椰・晨用を麟け半年継遇。現在では壼動はあるが底状は軽減、メステノンは
30m3/日で済む日もある。これ岬 と囃断できるか?自然富解発塊る/1S命篠願

② 今のますの治凛でよLJヽ ?ステロイドや免疲掏囀剤陸農用する場合の目安やタイミングはあ
るか?  、抗撚 、東機驚ヽ   で翻警マ摯る慟く、基本 111よ    脅驚級うと

[

身に及び、咀嘔が困難で麺類が啜れなくなりました。11月 の時点で抗体価は 110と 上昇しましたが、少量

のメスチノンで症状は軽減されているとのことです。そこで質問が 2つあり、①メステノンの少量で症状は改善してい

るが、‖G軽快と判断できるか、
か、ということでした。

この患者さんの病状の捉え方としては胸腺腫合併‖Gと 同じと理解します。メスチノ期長用下で症状が改善して

いるようです。ただし、メスチノンは対症療法ですので、もし症状が改善していればメスチノンで良くなつたのではな

く、「自然寛解」が起こつているものと解釈します。しかし、一方で抗体価は 2か月で 2倍程度に上昇して

おり、この考えはかなり危ういものになります。病状に慣れて無理しない生活でかろうじて悪化しないよう

にしているのかも知れません。もし、定量的な MG評価の結果や反復刺激試験などの結果が悪化していれば、

躊躇なくプロク
・
ラフなど免疫抑制療法を行うべきでしょう。

質問380燿男性 現在の治壼の是非

鶴l魂裂 品 禦野
lamTttω・200～ 6月 9日 入鰤 値5日遭観点活治

…

でほ

現在、①鮨病がつる、②菫キロの菫い枷嗜もつと口甲骨が驀む(曜部の反篠剌細 で崚暉)

mChR歯娠,トロ                91.0
タレ7子  (こ )ン                     112

【鳳彙】

1 トランドン25 mg(ト ラゾドン7)レム職 行韓 書
2 プレト・

=ン
10mg

3 ランソプうプール15mε
4 ■サプリド

"じ

碩脚嘔5 ng
5 7レンドロノ験35 me

36.0

1.21   時 GFR'

【ロロ】
: セカント■

・ニオン
2_MG治餞経晨豊富な医師受鰺希望
よ 現在の治薇、長用的な方法について

4.高 齢発症の眼
筋型 ‖G患者さんのご質

問 (質問 3)

昨年 2015年 5月 に眼瞼

下垂で発症されたと考

えられる 80歳男性です。

入院して 5日 間連続点

滴治療を行いましたが、

3日 目には眼瞼下垂が改

善したようです (5日 間

点滴と言うと IVig療法

でしょうか)。
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現在、PSL 10 mg連 日服用中とのことで、質問は左図のように 3つ あります。現在の治療の是非に関する

ご質問にお答えします。よく分からないのは、症状が (患者さんの記載の通 りとすれば)眼筋に留まってい

る状況下で、高額かつ負担のある IVIg療法 (と 思われる一時的な効果 しかない治療)をなぜ先行させたの

かということです。通常、メスチノン少量投与で自然経過を見て、「自然寛解」がありそうかを確認 します。症状

が悪化するようであれば、免疫抑制薬を使います。腎機能に問題なければ、この年齢では迷わずプログラフに

なります。しか し、血清クレアチニンが 1以上ということで、もし筋トレに励んでなければ腎機能低下がかなりあり

そうです (クレアチニンは筋肉由来ですので、普通の男性高齢者であれば。血清クレアチニンは例えば 05程度が普通の

値で、それが 1以上あるということであれば腎臓で上手 く濾 して くれない腎機能低下があることにな りま

す )。 そこで、PSLを 選択 し、なるべ く少量にしたいので IVIg療法を併用 したのかも知れません。 しか し、

併用薬が多すぎる印象を持ちます。ステロイド骨粗 しょう症を予防するア レン ドロン酸も腎機能低下時には慎重

投与にな ります。この年代でステロイト
・
長期投与を行うのも気が引けますので、プログラフ少量投与で血中濃度を

測定 しなが ら投与量 を

決めるとい う手 もある

で しょう。

買固434歳女性 抗AChR抗体鳳性全身型
【察躍】
20“年0月の妊饉5カ月時、重壼筋任力注を論断され、凛在下記鳳用

【肉鳳】
1 メステノン 3盤
2 プレニヅLlン 3 mg/違日
& プログラフ 31nノ日
4 エデイロール 1カプセル
5 ネキシウム 1カプセル

l  亀胤  ぇ驚  蘇 1%議殿奮lて
みらなも

5 若年女性 ‖G患者さんの血漿交換に関するご質問 (質問 4)

昨年妊娠 5か月で MG発症 された 34歳女性です。現在は、左のスライドのように PSL、 プロク
・
ラフ、メスチノンで治療

中です。質問は、血漿交換は 2、 3回で症状が改善するものかどうかを問うものです。通常は、 し
つか り免

疫抑制薬を併用 した上で隔日 5回程度血漿交換を行 うと一定期間の改善がみ られます。免疫抑制薬を併用
し

ないで血漿交換のみで症状が安定することは経験 していません。

「
~~~ ~

1全身型MGに対するステロイト・ハ
°
ルス療法

E reair1ryq6

鯉瀾彗」1鼻鴇議亀膨澤撃
7,い h警⑬°いl~~3ma円口は,赫膊●

芭

奎

　（ｌ

）

6 難治性 ‖Gに対
するステロイドハ

°
ルス療法の

実際

質問 1の方はステロイドハ
°
ル

ス療法開始後クリーセ
゛
にな

り治療 を中断 されま し

た。活動的 ‖G病変があ

れば、大量のステロイドを短

時間で投与す るハ
°
ルス療
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法では、当然強烈な初期増悪が起こる可能性が高くなります。しかし、そこを乗り越えて 3クール以上施行し

ますとEll的な改善がその後に続きます。初期増悪は、ステロイドの神経筋接合部に対する直接作用が全身筋では

抑制的に働くためです。2クールロには増悪の程度は軽減しますが、次第に免疫抑制が効果を上げてゆくため

でしょう。

上のスライト
・はそのような患者さんの例です。PSLとイムランの極量を用いて間欠的な血漿交換を行つていた若

年女性です。気管切開が塞げず、退院する目途も立ちませんでした。悩んだ挙句、いまだその時点で報告の

なかったステロイドハ
・
ルス療法を行つてみることでご本人とご家族にご同意を得て、治療が行われました。矢印(↓ )

でメチルプレドニソ
゛
ロン1,000 mgを 生理食塩水 500 mLに 溶解し、3時間かけて3日 間点滴静注し、1ク Jレとしまし

た。黒丸 (●)で ‖G症状の程度 (MGス コア)を示し、上に行くほど症状が悪化し、下に行くほど安定して

いることを示しています。予想通り第 1クール施行後、●が急上昇し症状が悪化しています。実際呼吸ができ

ず、気管切開チューフ
°
と人工呼吸器をつなぐ状態 (クリーセ

゛
)に陥りました。その後、初期増悪は軽減してゆきま

した。当初 3クールまで施行してもほとんど点滴前と変わらないため 5クールまで施行しました。最終クール施行後

に、残念ながら症状の改善が不十分であることをご本人とご家族にお話ししました。しかし、驚いたことに、

その 1週間後から急激に改善しました。ついには無症状になり、その改善は 2年以上継続しました (残念な

がら経過をそれ以上追えていません)。 副作用としては、かなり強い全身の筋肉痛が治療終了後数日続きま

した。

7.本日のおさらい

1

本 日のおさらい    |
糊   1謝 毀 響 |

最初から(ステ0・rドなしで)タク醐ムスのみで寛解に至る場合も増えている             |

認電驚と急鮒  |
|

増悪への対応が必要であるものの)半年    |

負担が強いがエンドキサ″ζルスキ埴粒球コロト刺激田子製剤投与が難治例に有効の報告      |

舞零号謝慕島装孝燿瞥
難(り躊キカ,~、 エクリス‐マブ)は、倫理委員会の承認のもとで自    |

――――――、――――   ‐   ホ……‐‐‐……― ― …́―――――――――――  ………‐……………――――――――――――――――― 」

最後のまとめのスライドです。長年の MG診療経験の基づき、皆さんの質問にお答えしました。少しでも患者の
皆さんのご不安解消にお役立てできましたら幸甚です。さらなる質問がありましたら、‖G友の会にお寄せ
下さいまようにお願い申し上げます。

２
．
３
‐
４
、

●

６
．
７
．
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2016年度大阪支部総会医療講演

「筋無力症との向き合い方、付き合い方」

大阪支部会報より転載

◆◆総会医療講演●o

しん のすすむ

しんのクリニック院長 神野 進 先生

皆様、私は何歳に見えますでしょうか ?私は昭和 19年生まれですので、

この 9月 の誕生 日を迎えると 72歳になります。山辺大三さんは先 日、90

歳を超えて亡くなられましたが、奈良にお住まいの患者さん達のために大

変なご尽力をされておられました。奈良に住む私は心から山辺さんの冥福

を祈 りたいと思います。直近の友の会の会報誌に掲載された山辺さんの追

悼記事を読ませて頂き、長年のご尽力に感銘を受けていました。

さて今 日は、私が現在診療させて頂いている患者さんも数名いらつしゃ

いますが、アットホームな雰囲気で、大きな診察室で皆様にお話をさせて

頂くということにしたいと考えています。

私は平成 22年 3月 末に国立病院機構刀根山病院を定年退職 した後、長年

住んでいる奈良の地で内科・神経内科のクリニックを開設 しました。国立

病院の院長を退職 したら、普通はどこかの病院に勤務するのだろうと多く

の人たちの思いと異なる選択をしましたので、私の行動を解せない人がい

るのも分 ります。少 し横道に逸れますが、院長 というのは大変な仕事 と思

います。国立病院の院長は経理責任者ですので、経営状況は院長の手腕に

左右されます。医師、看護師、事務職の職員が持てる能力を発揮すること

により患者さんに評価して貰える病院になりますので、院長は各職員が気

持ち良く働ける基盤を造る、言い換えれば管理業務に精励することが重要

です。従つて、管理業身に没頭すれば患者さんを診察する時間が少なくな

ります。私は院長になつてから私なりにその職責を全 うしようと考えまし

たので、患者さんを診察するとい う医師本来の仕事が燃焼できていないと

いつも思つていました。それゆえ退職後は多くの時間を患者さんのために

費やそ うと思つた次第です。退職後、勤務医を続ける選択肢もありました

が、その場合、管理業務に割く時間が必要になると思われ、一介の地域医

師になるべく開業した次第です。

私は昭和 44年 3月 に大阪大学医学部を卒業し、14年余 り大阪大学第二

内科で仕事をしていました。高橋光雄先生が責任者をしておられた神経研
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◆◆総会医療講演◆◆

究室でスモン、パーキンソン病、筋無力症、筋萎縮性側索硬化症などの診

療に従事 していました。主な研究テーマが筋無力症でしたので、浅野十糸

子初代支部長時代から友の会の会員の皆様 とも長い付き合いをさせて頂き

ました。

よく患者さんに寄り添 う医療 とか看護 と言われますが、昨今、その言葉

にはあまり中身がないように思 うのは私だけでしょうか。私は、その意味

をおそらく患者さんから教わることになると思 うのですが、そのことに気

付くためには少なくとも 3年は掛かると思います。70歳を超えた今の私で

さえ「寄 り添 う」意味を十分理解 していないのではないかと思います。そ

のことを理解するために医師の仕事を続けていると言つても過言ではあり

ません。卒業 して 1年、2年経ちます と何もかも分かつた気分になり、一
人前の医師や看護師になった気分になります。時には患者 さんを癒す言葉

を掛ける場面で、患者 さんを突き放 したような言い方になり、患者 さんと

の間で トラブルが起こることがあります。患者 さんは胃や十二指腸を痛め

て胃潰瘍や十二指腸潰瘍になり、薬を飲むことになります。癒すことばを

掛けていたら必要でない薬を飲まなくても良い、ということも多々あるわ

けであります。職住近接は大切だと思いますが、自分の医療・看護ができ

る場所を探すことが重要だと思います。 1時間半かけて奈良から豊中市に
通勤する私などは、 「先生はこの病院が好きなのでしょう」と、自分の専

門職 としての特性よりも職住近接を重視する職員からしばしば言われまし

た。筋ジス トロフィーゃ神経難病に立ち向か う患者 さんたちに一種の使命

感を抱いていましたので、気付けば 27年間通勤 していました。この 27年
間は悔いのない期間であり、患者 さんから「寄 り添 う」意味を教えて頂き、
少 し分かったように思います。勿論、職場の近傍に居住する専門職であっ

ても、患者 さんの思いをしっかり受け止めて日々の仕事をしたら、患者 さ

んに寄 り添 う専門職になると思いまり。

地域医師になり、勤務医時代には外来に通院できる患者 さんしか診察 し

ていないこと、神経系の患者 さんの中には介護者を確保できず通院を断念
し適正な医療を受けずにおられること、などが分 りました。現在、私は筋

萎縮性側索硬化症、パーキンソン病、筋ジス トロフィーなど 20名近い患者
さんを訪問診療 しています。人工呼吸器を着けておられる患者 さんは 5名 、
うち 1名 は胃痩を造設された患者 さんです。いつまで在宅医療を続けられ
るか分 りませんが、気持ちだけ若々しくという願望を込めて、65歳の誕生
日を迎えた日から、 「年を一つ取る (引 き去る)」 ことにしました。そ う
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◆● 会医療講演◆◆
いう計算でいくと、私は今 59歳です。自己暗示をかけると認知機能も維持

されるのではないかと、自分勝手に思つています。アメリカの学者だった

と思いますが、その学者は 「年を重ねてきたのでこの仕事を若い人にやつ

てもらお う、自分には年本目応の仕事がある」と思いこむことこそが精神老

化につながると述べています。前置きが長くなりましたが、身体老化を防

止することは無理でも若々しい心で日々過すことが難病と立ち向かう上で

も大切だということを頭の片隅に置いていただけたら幸いです。

日本神経学会の筋無力症治療ガイ ドライン (2014年に)ついては友の会
の会報誌に村田顕也先生が詳 しく書かれていますので参考にして下さい。

本日、私が皆様に話をさせて頂くことは、診療の場で患者さんが洩らされ

るご不満に少しでも応えることです。忙 しくしている医師を見て質問し辛

い、質問しても満足な答えが返つてこない、さらには指定難病の診断をし

てくれない、その手続きを教えてくれノない、等など、受療上のご不満をよ

く耳にします。事務的な事柄についてもご不満があるようです。指定難病

は今後さらに拡充されるようですが、医療証が手元に送られてくるまでに

支払つた医療費の償還払い手続きや、償還払いに必要な領収書の保管など

を懇切丁寧に教えてくれる医療機関の職員は少なく、患者さんや家族の方

が右往左往させ られることがあり、受けられる医療内容や事務的なことな

ど、ご不満は多岐に亘つてあるでしょう。本 日は、皆様の闘病に役立つこ

と、ご質問に答えることを中心に話を進めていきたいと考えています。

Myasthneia Gravis(MG)は 筋肉の力が弱いとい う意味です。筋無力症の

患者さんでは、瞬発的な力はあるが力を持続させ られない、繰 り返し運動

で筋肉が疲れてくる、休息すると筋肉疲労は戻る、動かすとまた疲れる、

その繰 り返しです。休息によつて脱力が良くなるとい うのがこの病気の特

徴で、筋肉の易疲労性と呼びます。同じ日でも午前、午後で症状が変動 し

たり、日により症状が変動する特徴もあります。診断が難 しい場合、広い

場所で患者さんに運動して貰い、眼瞼下垂が起こるか、握力や上肢・下肢

の挙上時間を図るなどして筋肉の力が低下しているかを観察します。運動

して眼瞼が下垂 したり、上肢・下肢の力が低下したら、筋無力症が疑われ

ます。筋無力症を疑 う他の方法は、アイスパック検査です。アイスノンな

どを眼の上に置いた時、眼瞼下垂が改善すると筋無力症が疑われます。神

経筋接合部における神経筋伝達は温度に影響を受け、温度が上昇すると伝

達が損なわれ、温度が下降すると伝達が回復する特徴があります。患者さ

んの中に自党されている方も多いと思、いますが、夏季は辛い季節で強い陽
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◆◆ 会医療講湊o◆

光を受けると眼瞼下垂が強くなるのでサングラスを着用 して眼症状の軽減

を図 ります。逆に冬季は比較的調子は良くなります。

確定診断は抗アセチル コリン受容体抗体など血清中自己抗体を測定、あ

るいは筋電図検査における筋活動電位減衰を確認 して行います。

抗アセチルコリン受容体抗体価 と臨床症状の関係を質問されている患者

さんがおられますが、原則的に言えば直線関係はありません。以前、会報

誌に阿部和夫先生が書かれているとお りです。抗体価の変動で一喜一憂す

る必要はありません。一喜することは良いのですが、決 して一憂すること

はよくありません。苦 しい時も悲 しい時も好きな歌を回ず さみ乗 り切るこ

とが大切です。

スライ ド1を説明し

ます。筋無力症は神経

筋接合部にアセチルコ

リン受容体抗体が攻撃

され変化 して発症する

自己免疫疾患です。 自

己抗体が体内にできて

いるのに発病 していな

い時期があります。い

つ症状が出るのか、誰

にも分 りません。漠然 とした言い方で恐縮ですが、心身のバランスが崩れ

た時に発症するのではないかと私は思います。精ネ申的ショックを受けた時

や、外傷を負った時、外科手術を受けた時、あるいはその後に筋無力症が

始まることが多いようですので、難 しいことですが、いつも気楽に構える

ことが肝要だと思います。現代はス トレス社会ですので、受けるス トレス

を解消する方法 (ス トレス・コーピング)を個々の患者 さんが体得するこ
とが大切です。神様が自分に試練の機会を与えたと思い、家族のために今

後長生きするぞと強く思 うことが大切ではないでしょうか。ス トレス・コ

ーピングの方法も各人各様ですので、それを体得することが病気に打ち克

つために不可欠です。抑 うつ感情が高まると筋無力症は悪化 します。

筋無力症の有病率は 2006年調査では lo万人あた り 11.8人です。有病率
は調査するごとに上昇 している印象を受けますが、筋無力症が増えている

かといえば、そ うではなく診断できる医師が増えてきたのではないかと私

は思います。筋無力症の診断は疑ってみて初めて必要な検査をして診断に
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到達できるのです。神経内科医であれば診断にZ、要な検査 (抗アセチルコ

リン受容体抗体測定、誘発筋電図検査)を実施 し診断確定しますので、神

経内科医がもつと増えることが必要です。

筋無力症の患者さん全体の 80～85%は抗アセチルコリン受容体抗体が陽

性です。筋特異的受容体型チロシンキナーゼ、MusK抗体は患者さんの 5～

10%に 陽性です。これら二つの自己抗体が陰性の患者さんに、最近 日本人研

究者が発見した LDL受容体関連蛋白 4(LRP4)に対する抗体が数%み られ

ます。この場にスタチン系薬斉Jを服薬 したら調子が悪くなるという患者さ

んがおられますが、この抗体との関連は今後の課題です。

筋無力症と遺伝に関する質問も頂いていますが、この病気は遺伝 しませ

ん。ただ自己免疫疾患にかかりやすい体質、自分の体の成分に対する抗体

(自 己抗体)を作ってしまう体質・素因は遺伝するかも知れません。筋無

力症の患者さんに他の自己免疫疾患が合併することや自己免疫疾患に罹患

している親族が多くおられる理由もそのあたりにあると思います。

筋無力症は女性に多い傾向があります。発症のピークは 2つあり、1つ

のピークは 5歳未満にあります。幼児期に出現 した眼瞼下垂が自然に消褪

することがあります。 しかし思春期を超えた頃 (18～9歳)になるとまた

眼瞼が下垂する、その後その症状が持続する患者さんもおられます。幼児

期・小児期患者さんで眼症状に限局する場合、少量のステロイ ドホル
モン

が著効することがあります。日腔ケアや体重管理をきちんとして服薬効果

を観察することも一法である。もう一つのピークは、女性では 30歳代～50

歳代、男性では 50歳代以降にあります。50歳代の男性では胸腺の腫瘍が

発生していることがあります。女性の場合、多くは胸腺過形成のようです。

学会のガイ ドラインでは、胸腺腫が発見されたら即手術の対象になる
の

ですが、胸腺過形成の場合、すぐに手術をしないで経過を観察する選択も

あると述べています。私は大阪大学医学部第二内科に勤務 していた頃は手

術を勧めていました。尊敬する第一外科の正岡昭先生は脂肪組織の中に胸

腺組織があることを指摘され、拡大胸腺摘出の重要性を主張されました。

筋無力症ではス トレスそれ自体が症状増悪因子になりますので、手術成績

の評価はとても難 しいと考えます。信頼する医療従事者が傍にいると術後

経過も良好に推移するのではないかと思います。医療従事者には患者さん

の病状を良くしたいと思い、患者さスノには強い気持ちで病気 と闘う姿勢が

あり、この両者が相まつて患者さんの病状は完全に向か うのではな
いかと

思います。私は刀根山病院に転勤して外科医に患者さんの胸腺摘出術をし
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て頂きましたが、クリーゼを起こした患者さんはいませんでした。偶然発

生 しなかつたのか、私はとても不思議に思つています。私が卒業 した頃は

クリーゼを起こした患者 さんはおられました。ちなみに呼吸管理が長期間

になる患者 さんは大阪府立羽曳野病院 (現 :大阪府立呼吸器アレルギーセ

ンター)の本村謙太郎先生に呼吸管理をお願いしていました。
筋無力症の診断は一般医には難 しいようですが、練達の神経内科医には、

あるいは一度でも治療経験がある神経内科医にはさほど難 しくはありませ

ん。先ほど述べましたように、午前中は調子が良いが、晩から悪くなると

か、女性の場合には月経の直前直後が悪くなるなど、症状の国内変動や 日

差変動を患者 さんから聞き出せば良いのです。そして休′自、によつて症状が

軽 くなって運動するとまた症状が強くなるとい う易疲労性を確認するとこ

の疾患を疑い、確定診断へのステップを歩むことになります。最近、診断

精度が上昇 したことが 10万人あた り 11.8人 という有病率の上昇に関係 し
ているのだと思います。以前は数多い医療機関を経て正確な診断に到達す

ることが多かったのですが、最近では診断精度が上昇し、確定診断までの

医療機関数は少なくなってきたように思います。

スライ ド2に診断過程を :
示 します。患者さんの訴え :

を良く聞いて、筋無力症を 1

疑いテンシロン試験を行 う :
ことです。 EdrophOnium塩  i
酸塩 10mgを 1分間かけて静 |
脈内投与し、特徴的に筋無  :

力症状が改善するかを観察  :
します。EdrophOnium塩酸  |

塩は神経筋接合部において ミ

アセチルコリンの分解を抑え、アセチルコリン濃度を高めることにより筋

無力症状が改善 します。この検査では薬剤のムスカリン作用で消化管の嬬

動運動が活発になり便が軟らかくなったり、唾液が増えたりして患者 さん

に不快感を与えることが多いようです。以前は硫酸ア トロピンという注射

を先にすると、このムスカリン作用の発現を抑え、不快感を軽減させてい

ましたが、現在ではどうでしょうか。次に、誘発筋電位検査ですが、筋活

動電位の振幅が低くなってくる現象 (waning現 象と言います)を確認する
と診断できます。そして採血 して自己抗体の有無を検索します。

スライド2 '
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スライ ド3に

筋無力症財団 )

分類で したが、

◆◆総会医療講演◆◆

MGFA (Myasthenia Cravis Foundation of America、  りK[コ

が作成 した筋無力症の臨床分類を示 します。昔は Osserman

今は MGFA分類を使用するのが一般的のようです。

合併症について触れます (ス ライ ド4)。 新潟大学の筋無力症 142名 の

合併症調査では、バセ ドウ病や橋本病の甲状腺疾患、慢性関節 リウマチが

多いようです。全身性エ リトマ トーデス (SLE)、 自己免疫性血小板減少症、

シェーグレン症候群などの自己免疫性の疾患も合併するようです。以前、

大阪大学第二内科に勤務 していた時、友の会の協力を得て合併症調査をし

たことがありますが、新潟大学同様、自己免疫疾患の合併が多かったよう

に記憶 していますが、その他に扁桃腺炎や虫垂炎に罹患していた患者さん

が多かったように思います。筋無力症患者さんでは、胸腺 と同様にリンパ

節においても外来抗原などに対する反応が活発に行われるのではないかと

当時は考えていました。

神経学会の診療ガイ ドラインは、医師が真摯に患者さんと向き合い、患

者さんに治療の選択肢を示して説明ヒン、患者さんのためにベス トの治療法

を決定するために資して

欲 しい と書いています

(ス ライ ド5)。 私は、

筋無力症に限らず医師は

患者さんとの良好な人間

関係を構築 した上で治療

法の選択肢を詳細に説明

し、患者さんに選択 して

もらう、いわゆる自己決

定原則を実践することが

スライド3

リウマチ  
“

gg.a
リテマトーデス (S旺 )

―

ll哺瀞 種  を
ェーグレン庄候薔  l名

スライド4

ラインは、決して画■的
はない。同一疾患であっ

者ごとにより異なり、

芳1とょっても治療内容が異なるかも知れな
‐

ガイ ドラインは治療法を決定する医師

め治源法を決定する上で参考として頂けるよ

スライド5

t個 の々治療薬や非薬物的治療の現状における|
口を、一定の方式に基づく根拠をもとに提示しな
ものである。               r
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大切であると考えています。外来診療の場合、多忙そうにしている医師を

見て尋ねたいことがあっても遠慮 している患者 さんが多いと思いますが、

「先生、近いうちに時間を作って下さいませんか」と尋ねて下さい。医師

から見て簡単な質問ならその場で答えるでしょうし、そ うでなければ別の

時間を設定して質問に答えて頂けると思います。患者 さんの中には 「今 日

は自分の悩みに答えて貰お う」と受診されたのに、医師が応えてくれなけ

れば気持ちがブルーになつてしまいます。私自身の経験でも忙 しさの余 り

患者さんの気持ちに応えることができず、ブルーにさせてしまつたことが

あると思いますが、医師は患者さんの疑間に答えるために勉強することで

成長するのだと今では痛切に思つています。したがつて患者の皆さんには、

医師を成長させる力、患者力を発揮 して上手に医師や看護師に仕事をさせ

て頂きたいと思います。これも上手な病気とのつき合い方、向き合い方に

繋がると思います。

スライ ド6に治療に

関す ることを示 しま

す。ガイ ドラインでは

多くのことが記載され

ていますが、大切な点

は 1つです。何度も述
べて恐縮ですが、筋無

力症は自己免疫疾患で

す。抗体ができて、神

経筋接合部のアセチル
T‐い‖ 饉的の変fヒと後着園子

―
l Fc螂 興 とプロツク動

飯い れてしら .

コリン受容体、MusK抗  
翻`V窄“Ⅲ―‐…"～… `……………ド・″―～…‐材疹″マヽ一"‐

貰デ洋じ
′

体、リボ蛋白、LDL関連蛋白 4と いう蛋白質に対する抗体ができて、それ
がアセチルコリン受容体を何 らかの機序で攻撃 して症状が出現 します。従
つて抗体産生を抑制する治療法が必要になります。すなわち、ステロィ ド

ホルモンやステロイ ド以外の免疫抑制薬が必要になります。 しかし当初は

ステロイ ドホルモンの服用量が多量であっても病状が安定したら、内因性
のステロイ ド産生回復や内服ステロイ ド斉」の副作用抑制のために早期に

5mg(一錠)程度に減量 したいものです。
抗コリンエステラーゼ斉J(メ スチノン、ウブレチ ド、マイテラーゼ、ワ
ゴスチグミン)は神経筋接合部におけるアセチルコリン濃度を高めること
により症状改善をもたらされる対症療法なのです。マイテラーゼは作用時

、前カ プス綺 こは |●1最 曝 し E

“

″ |イムラン、アザニン)
C綸 :サンディミュン)
1ぬ 0鵬

=エ
ンドキサン)

lll●1酬 :(セルセブト〉

撞凛 自己鐘俸産生菫 自己菫曖 の日合は
リン″f― ●― イトカイン

…
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間が長 く副作用が出現するとなかなか対応 しにくいとい うことで、最近で

は薬物代謝回転が速いメスチノンが良く使用されるようです。ワゴスチグ

ミンは注射薬で、筋無力症性クリーゼの際には使用 しますが、通常の治療

では使用することは皆無だと思います。

ステロイ ド以外の免疫抑制薬では、タクロリムス (商品名 :プ ログラフ)、

アザチオプリン (商品名 :イ ムランなど)、 サイクロスポリン (商品名 :

ネオーラル)な どです。タクロリムスは筋無力症で保険適応になっていま

すが、血中濃度を定期的に測定する必要があります。これ らの免疫抑制薬

は、ステロイ ドホルモンの代わりに単独使用されたり、あるいはステロイ

ドを多量に使用 しなければならない時に、ステロイ ドをできるだけ少なく

するために併用されます。

血液浄化療法は、抗体値が高い患者 さんに対 し、抗体を除去 したら筋無

力症状が良くなることを目指 して実施される治療法です。血液浄化法に二

重膜濾過法、免疫吸着法がありますが、いずれも高価な装置が必要であり、

臨床工学技士 (ME)が勤務する病院でなければできません。

免疫グロブリン大量療法は自己抗体産生を抑制 したり、アセチルコリン

受容体に対し自己抗体と競合 したりして効果を発揮するようですが、この

治療法も大学病院など筋無力症治療に精通 した医師が勤務 している必要が

あるでしょう。

今 日の話の締めくくりですが、結局のところ大阪弁の「病気に負けたらあ

かんで」ということでしよう。何事にも柔らかい気持ちで自分の意図する

ことを上手に言い合おうとい う普段のりいの在 り方 。持ちようで病気を凌い

でいくということだと思います。またそのような経験談を医療従事者にお

教え頂きたいと思つています。
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中国筋無力症フォーラムに行つてきました。
伊藤たてお

第 2回 中国重症筋無力症フォーラム組織委員会と北京市愛力重症筋無力症難

病ケアセンターのご招待で、2016年 6月 14～ 17日 、北京で開催された第 2回

重症筋無力症大会に行ってきました。香港やシンガポールで開催されたアジア

の患者集会で」PAか ら参加 した伊藤がお会いした中国の難病支援団体からの紹
介だったようです。初めはアジア難病患者会サミット、というお話だつたので、

かなり慎重になりましたが、行ってみれば全く私たちと同じ筋無力症患者会の

主催する大会兼シンポジューム兼交流会でした(た だしかな りな大規模でし

た)。 全国友の会としては大きな課題を抱え、かつ資金難の中で参加するべき
かどうかの議論はしましたが、招待が伊藤宛だったこともあり伊藤個人として

の参カロとなりました。

北京空港は驚くほどの広さと人と車でした。主催者からは日本語の通訳を用

意する、空港へ迎えに出る、というお知らせだったのですが、待っていてくだ

さつたのはすらりとしたとても美 しい方でした。まずはここで好印象。この方

は (周兌 Shyu miさ ん)後で聞いたのですがボランティア募集に応 じたとのこ
と。素晴らしい、というかごく普通の日本人と全く変わらない 日本語を話す方

でした。

この季節の北京は広い広い青空でした。

さっそく会場で紹介いただいたのは大会主任で愛力の創始者 とい う清昭

(Qing ZhaO)さ んで、魅力的な活力にあふれた (と筋無力症の患者にいうのも

変ですが)ま だ若い女性の方でした。
プログラムはかなり大がかりなもので、政府の支援もあるとのことでしたが

寄付やスポンサーなどもいるようでした。このフォーラムには香港や台湾の患

者会や医師も参加していました。台湾の医師と患者会は一昨年岩手大会 (花巻 )

にご参加いただいたチームでした。

このフォーラムの標語は「愛の力は私を変える」で、患者会にふさわしいと

思いました。

会場のホテルは美泉宮飯店 (シエールブルンホテル北京)と いう 4つ星半ホ
テルでした。私はここの広く豪華な部屋に 3泊 も過ごさせていただきました。
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毎食ボランティアの方たちが朝早くからお弁当を配つてくれました。中国のお

弁当も面白い体験でした。

参カロ者は筋無力症の医師、看護師、セラピス トと多くは患者家族でしたが、

症状の重い方も見えていました。中国の重症筋無力症の患者は 60万人もいると
いうことで、人口比では日本の患者と比べて非常に多いように思ったのですが、

さて。医師は神経内科と胸部外科が西医 (西洋医学)、 身近な診療とリハビリが

中医 (漢方医)と 患者さんたちは使い分けているようです。人口も多く広大な

中国では神経内科医のいない地域も多いということでした。

会場には筋無力症の会だけではなくベーチェット病や小脳委縮症の患者会や

希少難病センターの人たちも参加 していました。

西医の治療は全く日本と同じレベルのように感 じましたが、中医とリハビリ

は独特のものもあつてとても興味深く思、いました。 日本にも紹介したいと思い

ました。 リハビリはカンフー ?と 聞いて驚きましたが、拳法のカンフーは功夫

(ク ンフー)で、リハビリが康夫 (カ ンフー)と 言います。まずは服装から入

るというわけで揃いのカンフースタイル。そしてゆつたりと、でも筋無力症患

者にはつらそうなたいそうでした。セラピス トの方は日本の病院で広めたいと

言つています。 日本に来るのでしたら病院を紹介するといつたのですが。

プログラムの合間に流されるビデオのアニメの主人公 (筋無力症患者)はな

んとポパイ、その恋人は当然オリーブ。でもよくできた筋無力症の教育アニメ

でした。 ポパイ ザ セーラーマン♪(°
°
)～が頭にこびりつき。

3日 間のプログラムは朝から夜までびつしり。大会長の清昭さんは「やりすぎ

たかな」と漏らしていましたが、シンポジュームや医療講演の間にも結婚式フ

ェアやボランティアさんと患者の本物の結婚式、チャイナ ドレスのモデルさん

たちのファッションショウ、台湾の患者さんのデモンス トレーション、参加 し

た患者さんたちの一芸やプロやアマの演奏や歌、中国や香港、台湾の患者さん

たちの訴え (物語)、 私の講演 (日 本の難病対策)も少々、などなど盛りだくさ

んでした。

そしてなんと最終日はチームに分かれての万里の長城ハイキング (マ ラソン

といっていましたが ?)だそうで、私はスケジュールがあると言つてサッサと

日本に逃げ帰つた次第です。

私のことがどのように紹介されていたのかわかりませんが、私のために用意

した、と言つて貴重な樹木で作つた健康祈願の数珠を持つてきてくださつた方

や、休憩時間には一緒に写真を、と思いがけなく多忙でした。

皆さんも次の大会には来年行きませんか ?(渡辺寿賀子さん=おいらも参加
したいと言つていましたが)。
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北海道支部ではすでに台湾旅行を企画 していましたのでしばらくは無理かも

しれませんが。

ところでこのスケジュールの間を縫つて通訳ボランティアの周兌さんとのデ

ー ト?中国の 「希少難病センター」とい う民間団体を訪問しました。外国に行

ったらその町の普通の家とかマンションに入つてみたい、と思つていたのです

が、ここで実現することができました。街には様々なスタイルの (手作 り風や

小さな企業作成 と思われる)電気モーターバイクや特殊な作業車が走っていて、
これもとても面白くてもつともつと見ていたいと思つたのですが、時間切れ。

そ してその近くにあつたレス トランで昼食を取つたのですが、その店は中国北

方の料理なのですが、それがものすごく美味しかった。また行きたい。 (北海道

の私には合 う !)。

周さんとは、その後も、この次中国にいつたらとか、周さんが来 日したら、

というメールの交換が続いています。

とい うわけで日中の民間親善には役だつたのでしょうか。

ホテルや食事、車の手配などとても手厚く迎えてくれたフォーラム組織委員

会と愛力の皆さん、大会主任の清昭さんに厚く御礼申し上げます。

この原稿に手を付けられないでいた間に、本年 1月 11日 、北京愛力の張海連

理事長が逝去されたとのお知らせが周さんから届きました。謹んで哀悼の意を

表します。

受付で清昭さん、
スタッフの方と

開会セレモニーの皆さんと

会場となった美泉宮飯店 シンポジュームの一つ
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愛力創始者で筋無力症患者この大会の

責任者の清昭さんは右から二人目
左端が通訳ボランティアの周覚さん

右から二人目が私

中国のり八ビリは康夫 (カ ンフ

ウ)、 感動してしまいました

大会のマスコットボパイと
オリープの筋無力症体験

ファッションショウもありました
広大な中国ではカラオケも大がかり

国際的に著名という胸部外科の

支修益先生のお誘いで 1枚
感動の患者さんとボラン

ティアスタッフとの結婚式
香港の患者会の参力0です

中国希少難病センターのスタッフの方々と 感動した北方料理レストラン

台湾の患者会の方は書家です
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「筋無力症 交流の集い inあおもり」を開催

一 体験発表や分散会で交流深める 一

昨年の 11月 5日 (土 )、 青森市の「青森県観光物産館アスパム」で「筋無力症 交流の集

い inあ おもり」を開催しました。

これは友の会の北海道、東北ブロックの各支部 (北海道、岩手、秋田、宮城、山形、福

島)合同で企画したもので、まだ支部が結成されていない青森の仲間と交流をしたい、とい

う話し合いをしたことがきっかけです。今回が青森県内では初めてとなる筋無力症の患

者・家族による交流会となりました。

準備段階では、この交流会の開催を青森の仲間の皆さんにどのようにしてお知らせする

か、ということが一番の課題でした。青森県保健衛生課に受給者証が交付されている筋無

力症の患者の皆さんにチラシの郵送をお願いしたところ、県内に 6カ所ある保健所を通じ

て開催をお知らせするチラシを送つてくださいました。県からすばやく対応していただい

たことに深く感謝いたします。

この案内を見て当日参加してくれた青森の仲間は 14人。ご家族も同伴で出席された方が

多く見られました。そして北海道、東北ブロックの各支部からは 27人の会員が出席、また
弘前保健所の保健師さんの参加もあり、会場は 50人以上の参加者でほぼ満席となりましたc
「集い」は、次のような日程で進められました。

13:00～ 13:10  主催者あいさつ
10～ 13:50  筋無力症と共に生きて (体験発表 3名 )

自己紹介、体験交流など

50～ 14:00  質疑応答
10～ 16:10  グループワーク (分散会 )
10～ 16:20  各分散会報告
20～ 16:30  友の会の活動について

岩手支部 2人、北海道支部 1人の会員による患者体験発表では、それぞれの症状、
それに伴う困難、治療の内容、不安や悩み、また新薬の治験の体験談、そして入院中に出

会った同病の仲間たちとのふれあいの中で患者会を結成した貴重な体験なども紹介されま

した。会の結成や運営について、主治医の先生たちから全面的なご協力をいただいている
とのことで、とても羨ましく感じました。

そのあとで行われたグループワークは、青森の仲間と各支部の会員たちが交流できるよ
うにあらかじめ出席者を4つの分散会に振り分け、①自己紹介、②病気についての不安や
悩み、③経済的な心配や就労、人間関係など生活全般について、④病気に負けない気概を
持つために実践していることや心構え、⑤患者会に参加することについて、をテーマに2
時間にわたって交流を進めました。

分散会報告では、病気の症状が安定せず入院を繰り返している方、プレドニンなどの薬
がなかなか減らないことに不安を抱えている方、また薬の副作用に悩んでいることなどが
出される一方で、グロブリン治療の回数が減つても症状が安定してきている事例や、セカ

13

13

14

16

16
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ンドオピニオンを求めたことがきっかけで転院しそれまでとは違う治療方針により症状が

軽快したという事例などが紹介されました。

また、症状の個人差があることと同時に、同じ治療でも治療効果が上がる方とあまり思

わしくない方がいることを交流の中で改めて感じさせましたが、自分に合う治療法を早い

段階で受けることが大切という報告もありました。中には、主治医に最新の治療法につい

て、もっとしっかり勉強して欲しいという注文も出されました。

さらに、「病気になったことによつて職場を辞めざるを得なかった」「辞めさせられる

ことはなかつたが部署を変えられ、部下もいなくなりやりがいを失つてしまった」「職場

に病気のことを話した方がいいのか、このまま話さない方がいいのか悩んでいる」という

方がいる一方で「職場で自分の病気についての勉強をしてくれ、働き続けることを受け入

れてくれた」という報告もありました。

アンケー ト用紙には、青森の仲間から「同じ病気の方が県内にもいると分かつただけで

来た甲斐がありました」「同じ病気の人がこんなにいるなんて驚きました。また、すごく

勇気が出てきました。みんな頑張つているんだと実感しました」「交流会でいろいろな話

を聞き、世界が広がつたという感じです」「元気が出ました」「情報交換の場として、た

いへん有意義でした」などの感想が寄せられました。

病歴の長い方、発症してまだ年数の経つていない方、症状や治療の違いはあつても同じ

筋無力症の患者であるということだけで、旧知の仲間のように心を開いてら、れ合い、体験

や情報の交換を通じて励まし合いを進めることができることを改めて感じさせた交流会と

なりました。

なお、北海道・東北ブロックの各支部から参加した会員たちは、当日宿泊した温泉ホテ

ルの近くにある海鮮レス トランで夕食交流会を開催、親睦を深めました。

これまで同ブロックでは、各県持ち回りで交流会を開催してきましたが、「交流の集

い inあおもり」の成功を踏まえ、今後も青森の仲間たちとの交流を続けていくこと

にしており、次回は今年 10月 28日 (土 )、 青森市のアスパムを会場に、総合花巻病院神

経内科部長の槍沢公明先生を講師に招き、医療講演会を開催する予定にしています。

(報告 :秋田支部 山崎洋一)
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>全国筋無力症友の会 治療研究奨励事業報告

全国筋無力症友の会では、重症筋無力症の治療研究や基礎研究に顕著な成

果を収められた先生に対 して、患者会から治療研究奨励金を贈呈することに

より、若手の先生方の励みになればと考え、治療研究奨励事業を行っていま

す。

4名 の専門医の先生方からなる選考委員会の推薦を受けて、これまで 4名

の先生に贈ってまいりましたが、今年度は残念ながら推薦者なしとの報告を

選考委員会から受け、次年度に改めて推薦いただくことになりましたのでご

報告いたします。

今年 6月 3日 に東京有明で開催する第 15回重症筋無力症フォーラムでは、

第 2回治療研究奨励金贈呈記念として、紺野晋吾 (こ んのしんご)先生、(東
邦大学大橋病院神経内科 )、 鵜沢顕之 (う ざわあきゆき)先生 (千葉大学医学
部付属病院神経内科)のお二人に医療講演をいただきます。みなさなのご参
加をお待ちしています。

研究奨励基金へのご協力ありがとうございました。

2016年 4月 1日 ～2017年 1月 31日 (敬称略、入金順 )

火箱 昭夫     浜浦 和子     村上 日出子
金森 美智子    火箱 昭夫     桑田 恵子
官下 美枝子     青山 重樹     樋野 正人
宮下 耕一     水谷 文美子     佐々木 清子
南 真人       尾形 忠也     成田 保孝
南 洋子      吉野 美千代    酒井 和子
鈴木 裕子     野間 幸子      田井 恵美子
新谷 憲子      永長 迦代子     山岡 倫子
池本 亜紀子     富樫 えつ子     望月 美知子
近藤 和義     鈴木 弘       久木山 由紀子
上野 田鶴枝     脇本 荘太郎    大川 明江
奥成 観子      吉兼 久治      山崎 友尚

鈴木 省三

脇 由美子

宇野 庸子

江村 ユキ

森 鈴子

藤田 志郎

江村 三和子

伊藤 たてお
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損益計算書
全国筋無力症友の会 研究奨励金 [税込](単位 :円 )

平成29年 1月 31日自 平成28年 4月 1日  至
【経常収益】
【受取寄付金】
研究奨励金基金
経常収益 計

【経常費用】
【事業費】
(人件費 )

(そ の他経費 )

支払手数料 (事業 )

その他経費計

事業費 計
【管理費】
(人件費 )

人件費計

(そ の他経費 )

その他経費計

管理費 計
経常費用 計
当期経常増減額

【経常外収益】
経常外収益 計
【経常外費用】
経常外費用 計

税引前当期正味財産増減額
当期正味財産増減額
前期繰越正味財産額

次期繰越正味財産額

165.000

165,000

貸 借 対 照 表
全国筋無力症友の会 研究奨励金 [税込](単位 :円 )

(現金・預金 )

郵使振替口座

現金・預金 計

流動資産合計

676,956
676,956
676,956 正味財産】

前期繰越正味財産額

当期正味財産増減額

512,596
164,360
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協力会員のみなさま、こ入会・ご継続ありがとうございます

友の会の財政状況は年々厳しくなつてきており、資金的な理由により活動を断

念 しており、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。

2016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、

2月 1日現在 2団体を含め 30名の方々から「協力会員」としてご入会をいた

だき、合計金額は 157, 000円 となつております。
友の会にとつ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。

アレクシオンファーマ 様 木戸 泰代様 浅石 悦子様
前田榮一 様 辻田鶴子様  野村 武男様 辻 玲子様
曽田 哲郎 アレイ・プロジェク ト株式会社様  吉田孝代様

会費合計 73,000円  7月 28日 より1月 31日 現在
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週末農家

愛媛支部 中田芳次

今年の 5月 末から、保内町のみかん休耕地を借 りて野菜つくりを始めた。

貸 してくれたのは地元の会社の先輩である。無料だから贅沢は言えないが

家から車で 5分、坂道を歩く事 5分、水のない不便なところである。

唯一いいのは小高い丘から望む宇和海の眺めが素晴らしく、一般から隔離

されて干渉されないことだろうか。

最初、先輩が案内してくれたとき、周 りには防風林の雑木が生い茂 り、

背高泡立ち草等の雑草が背丈ほども伸びていた。え―つと思ったが、妻 と

相談し、北海道開拓団の気持ちになって、畑を開墾 しようということにな

った。

早速その日から、ノコ、鍬、鍬、作業用の手袋を買い込み開墾に取 り掛

かった。妻は木を切つたり、草を刈つたりする林業部族。私はその後を耕

す農耕部族。週末 しか作業が出来ないので、開墾 したところから何かを植

えることとし、まず手始めに、ホームセンターの夏野菜の苗で唯一残つて

いた間延びしていたゴウヤの苗を 3本植えつけた。

それから、毎週末、夏の暑い日は早朝や夕方に開墾を続けた。今年の梅

雨は長雨が続き、夏は 1カ月以上も雨が一摘も降らない異常気象だったが、

最初に植えたゴウヤは大きい実をボコボコ付けてくれた。プランターで育

てたゴゥヤは全く違 う大きさと味には感動 した。

サツマイモを植えたところ、1か月後には恐れていた猪に見事に掘 り起

こされた。怒 り心頭に発 したが、彼 らも生きるために必死なのであろうと

あきらめ、早速、 トタンやネットを買い込み、周囲に張り巡らせた。この

甲斐あって、植えなおしたサツマイモも見事なイモを付けてくれた。今は

大根、カブ、ホウレンソウ、人参、牛芳、白菜など、10種類以上の野菜が
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育っている。病気や害虫によつて思うようには作れないが、自分で作つた

野菜は格別おいしく感じる。この半年間、荒地の開墾は体力的にはしんど

かったが、自分の畑になるのだと言うやりがいを感じた。私は百姓の家に

生まれたが、両親の農作業の大変さ、手伝いのしんどさが嫌で家の後を継

がず、サラリーマンになった。どこかに百姓の血を受け継いでいるのだろ

うと思つてしまう。

これから、畑の片隅に山小屋を作りくつろげる空間をつくること、出来

るだけ無農薬野菜を作ることをこれからの目標にしている。今は週末農家

であるが、来年 6月 には定年退職以降は時間がたつぷりできる。秋の植え

付けが終わり、来年の夏野菜は何を植えようかと今からワクワクしている。

野菜作りが私の定年後の

生きがいとして加わった。
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宮城支部 久保田千佳子

16年ぶりに入院生活を2週間経験しました。今回はいつもの養生会の報告ではなく、

入院生活で感じたあれこれをお伝えしたいと思います。

そもそもナゼ入院したかと申しますと、神経内科で計つた骨密度の数値が前回に比べて低い

ことが分かり、ひと月に1度すれば良いという骨粗しょう症治療の注射を打つた事に始まります。

それを注射して半月ほど経過したころから、寛解状態だつた筋無力症の症状が一気に噴出して

きました。原因はこれ以外考えられないのですが、主治医からは「製薬会社から、そういう副作用

はないと回答をもらっている」と言われ、認めてもらえません。そんなやり取りの合間にも増悪はド

ンドン進み (これだけ急だと、漢方薬も鍼灸も追いつきません)家での対応は不可能となり、入院

治療することになつたのです。

入院先は東北医科薬科大学病院でした。筋無力症治療としては、皆さんなじみがない病院だ

と思いますが、私としては、結果ベストの病院に入院できたと感じています。MGの治療だけでは

なく、その先の生活を考えた治療を施してくれる病院でした。

まずは最悪状態で入院したので、免疫グロブリン大量療法の治療に入りました。(現在の治療

方針としては第1選択なんですね)これを5日 間続けます。この内3日 は、24時間心電図と自動

計測の血圧計を付けられました。点滴終了までの5日 間は、朝、昼、夕の3回血糖値を図り、間

食は一切ダメで、尿もチューブを付けられ尿量の計測もされました。それだけこの治療の副作用

に対し慎重にしていただけました。ほぼベッドから動けない状態が5日 間です。

点滴3日 ぐらいから徐々に筋力が UPし始めまlノたOそこから、筋無力症としては今まで経験し

なかつた治療が始まります。リハビリです。18年前に入院した時は、筋無力症は疲れる病気なの

でリハビリという考えはなく、薬が効いてくるまでベッドでゴロゴロしているのが普通でした。しかし

この病院の考え方は違うんですよ。疲れるからやらないではなく、疲れない程度にやるのです。

筋肉は使わないと、ドンドン痩せていき全く使い物にならなくなります。ごく軽く負荷をかけて

貯筋をしていけば、退院時に大きな違いが出るのです。症状がなくなって家に帰れても、これの

ある無しでは、日常生活の出発点が変わるんですよ。神経内科の治療だけでは、ここまで考えて
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こなかったと思います。運動の大切さは分かっていても、患者に丸投げと言いますか―――。

でも、それこそ危険ですよ。素人には加減が分かりませんからね。

この病院に入院中段階に応じて、理学療法士 (PT)作業療法士 (oT)言語聴覚士 (sT)の 3人

の方から 筋トレ、マッサージ、 ストレッチ等を施していただきました。
どのあたりの筋力が弱いのかを判断していただき、自分一人でもできるように教えていただきまし

た。顔から、舌から、腕から足から、弱つているところ全部ですよ(笑 )負荷の掛け方も。あくまで

無理せずです。これはプロの指導が無ければできないと思います。

神経内科の治療十リハビリで QOLを上げることが、今後の MG治療のスタンダードになって欲
しいですね。今回感動したので看護師さん、リハビリの療法士の皆さんにより詳しく筋無力症のこ

とを知ってもらいたく思い、筋無力症ハンドブックを病棟に差し上げました。

最後になりますが、あの骨粗しょう症の注射の事です。医科薬科大学病院の先生が色々と調

べて下さつたところ、同じ注射ではないのですが似た作用の注射で、やはりMGが増悪したとい
う症例が外国で数例あつたそうです。「僕たちもこのことは知りませんでした」と先生に言われまし

たが、元々私が打たれた注射は 2014年に認可された新しい薬なので、副作用報告事態少な

かつたと思われるんですよ。ですから慎重にやってくれよと。特に難病患者の私達には、合わな

い場合のダメージが大きすぎるので。新薬を勧められたら、断る勇気も必要なのです。
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山□支部斜 厠こ掲載された、おおもりさん (会員さん)の「就職活動体験記」

が とても素晴らししヽので、全国の会員さんにも読んでいただき<、 山□支部

の了解を得て転載いたします。

まずは私について少 しお話 します。

私は現在 31歳で、MG歴 は 10年になります。正社員 として仕事を
してお り、主婦業もダメダメ サボリつつしています。
発病当時はまだ学生でした。その頃の症状は安定しておらず、 3カ

月に一度の入院を繰 り返す 日々でした。

病気になりたては自分が何ができるか分からず、変わってしまつた

自分の体にとまどいが激 しかったことをよく覚えています。それで

も意地と根性で発病前の自分と変わらず (自 分では変わつていない

と思つていたけれど)学生生活を送っていました。
今思えば無理もあつたのかもしねノません。

発病 して 2年、私も卒業を控えるようになりました。就職のこと、

今後のことを先生と話すため二者面談が行われました。

これからどうするか・・もちろん私は就職するつもりでした。医療

事務の学校だつたため、できれば大きな病院で働きたい、そのため

の努力もしてきたつもりでした。
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ですが先生は開ロー番

「紹介できる仕事はありません」

ぽかんとする私に続けて

「まずは体を治してから・・ね」 と、先生はおっしゃいました。

くな
色

″
t

で

が

り
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介
て
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き
る
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抒
ta
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ず
｀

tt

はつきり言つてショックでした。

3カ月に一度入院 していて、そんな学生に紹介できる仕事がないの

も分か ります。

小さなキャリーバ ックを引いて、杖をついて学校に通つた 日々、努

力もたくさん重ねました。それ も就職先の大病院を紹介 してもらう

ためでした。

すべてムダ。

体を治してから・・と言われても、重症筋無力症はそもそも難病で

いつ治るのか、完治するのか・・・

体が治つてからと言われたら、私は就職できないのではと思つてし

まいました。

′

も勧 感
=な

り
ま
せ
ん
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でもくじけるわけにはいきませんでした。

働かなければなりません。

とりあえずいろんなところに相談に行こうと思いました。難病と言

ったら、まず思いついたのが健康福祉センターでした。特定疾患の

手続きで行 くところです。

自分の事情を対応 してくれた方に相談 しました。

「分か りました。では何かありま した ら連絡 させていただきます。」

そ う言われ、名前 と電話番号を紙に書いてお渡 ししてきました。

ですが、今まで一度も連絡はありません。

山口企業合同就職フェアにも足を運んでみました。これはたくさん

の企業が一つに集まり、求職者が興味のある企業を職種問わず話を

聞いた りすることができるもの、とりあえず私は医療系一択だつた

ので、そこばか り巡 り話をさせてもらいアピール しましたが、面接

まではたどり着けず 。・ 。でした。

若者就職支援センターにも行きましたが、

「とりあえずハローワークで相談 ヒ/て ください」と言われる始末。

そんなこんなで私は自力で求人を見つけることにな りました。

ハローワークで紹介 してもらい面接までこぎつけたものの
。・・

「障害者手帳はありますか ?」

持つていません。そもそもMGで 手帳をとることが難 しい。
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次に「月に一度休む と困るんですよね」

これも困 りました。通院は平 日のみ。

私が望むのは医療系で平 日休みはほとん どなく・・・

4fr1 il\tau'
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んですよれ

最後に一番ショックだったのがこれ。
「病気なら働かずに家にいたらどうですか ?」

ど　ヽ
オヽ
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病人は社会参加できずに引きこもつていろと?・ 0と今なら憤るこ

とができますが、当時はただただショックで 。・ 0

病気を抱えて不安な気持ち、そして将来の見通しができない不安、

いろんな不安が重なつて自信喪失してしまいました。
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私に何ができるんだろう

難病の私にできることつてなんだろう・・・

そもそも就職 したことす らない身です。

どんな仕事ならできそ うか、分か りませんで した。

まして病気に関してもヒヨッコです。

自分がどこまでできるかの見極めす ら出来てお らず・
00

そのあた りの説明が上手 くでき、自分の良さをアピールできれば、

もしか したら良かつたのかも知れ′ませんが、当時の私は気付きませ

んでした。

いつそカ ミングアウ トしない方が ?と も思いましたが、今後の通院

や徐々に聞こえる入院の足音にそれす ら決断できずにいました。

-49-



べ
ヽ

―てバ呵／４一
、私 ろの力

＼
ヽ
、
　
　

　

‐
‐
；

（

響L轟のみЦ
lていわことつて

イ̀
T(ご

わ9

\,"{ fl l= ;T'79F
trl\' y')

何社 日かの面接で、私は病気のことをやんわ りと伝えよう、できれ

ば病名を伝えずに 。・ 。などと思い面接に臨みました。

けれ ど面接の緊張もあり「重症筋無力症」であることを伝えてしま

いました。

もう開き直るしかなく

「患者を経験 したからこそ、患者 さんの気持ちに寄 り添えます」

と力説 しま した。

「病気の方も必要なら診断書を持つてきます」

と力強く言い切 りました。
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完全にダメだと思いました。

病名を告げて今までダメだつたのですから、

きっと今回もそ うだろう。・・

しかもあろうことか、私は黒いスーツを 2着持っていたのですが

上下別のスーツを着ていたのです。

医療関係はあきらめて普通の事務職なら・ 0と 思い始めました。

事務自体募集は少ないのに・・・

そんな時・ 0・ 携帯が鳴 りました。

面接を受けた病院からでした。

及―
~
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結果は無事 「合格」。

私はとあるクリニックの受付 と

大きな病院ではありませんが、

して働けることにな りました。

自分の夢を叶えることができました。
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圃 圃

現在の状況ですが、

病院は 18時までのところを 17時までの勤務にさせていただいて
います。

通院は仕事の休みの日なので問題はありません。

少 しの間は一 日フルで働いていま したが、あるとき職場の先生 と主

治医の先生がどこかの勉強会で会われたそ うです。

そこで私の話 とな り、主治医の先生が休憩の話をして下さつたらし

く 00・

現在は午前 と午後で 15分ずつ休憩をいただいています。

まとめ

病気をカミングアウトしていることで、先生や同僚にフォローして

もらえることが多いです。

体調を気遣ってもらえ、日が下垂 しているときは早退を勧められる

こともあります。

ただ病気をカミングアウトしていることによるデメリットもあり

ます。
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例えばフォローしてもらうことが続いたり、お休みをいただくこと

で自分自身が仕事が出来ていないとい う気持ちになつてしまつた

り 00・ 主治医の先生と職場の先生が私の体調について話されるこ

とは私も承知の上のことで、お話によって体調への配慮をいただき、

体はとても楽になる反面、や り遂げたいと思 うことができない、と

いうジレンマもありました。

これらは私の`性格によるところが大きいと思 うので、デメリットと

いう言い方は違 うのかもしれませんが…

自分の体調と周囲の配慮と自分の気持ち、上手く折 り合いをつけて

いくことが私の課題だと思っています。

ただ就活にあたつてはカミングアウトが重要かなと思います。

カミングアウトと言つても病気であることや病名を告げるだけで

なく、自分の病気はどういう病気でどういうことが出来て、出来な

いことはこうすれば出来るとい うことを伝えられたら職場も受け

入れやすいのではと思います。

病気を持つての就職活動は辛いことが多いです。

いくつも面接を受け泣くこともありました。手帳さえあればと思つ

たこともあります。でも気長に頑張ればどこかに分かってもらえる

ところはあると私は思います。

以上が私の就職活動体験記です。

ありがとうございました。

わりがヒ ゲ

｝り

こで
｀
、Fま した
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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-s12-3233 I〒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u一‘ 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 〒

同 上 I 本宮市
茨 城 削田妙子 〒

同 上 1 取手市

群 馬 白沢恵美子 〒

i 館林市
神奈川 工藤善彰 〒

同 上 ＇ 大和市
新 潟 神田八郎 〒

同 上 I 東蒲原郡
富 山 山崎美智子 〒

I 富山市

静 岡 紅野泉 〒

， 伊豆市

愛 知 小林悦子 | , -T 

同 上 半田市

重 櫻井健司 〒

同 上 津市

滋 賀 葛城勝代 〒

同 上 大津市

示 都 北村正樹 ＝ 

同 上 京都市

大 阪 宮下隆博 〒

同 上 高槻市

兵 庫 河瀬裕子 i Tl 
同 上 兵庫県河辺郡！

島 根 吉岡みゆき 〒

I 松江市
広 島 片岡美枝子 I • = T 

同 上 ， 広島市

山 口 岡村美代子 I ， -T 
同 上 山口県防府市I

愛 媛 脇由美子 〒

同上 il 松山市

九 州 茂田保子 〒

同 上 福岡市

沖 縄 上原アイ子
糸〒満市

事 務局 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
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