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友試合のことば

今年は人的や台風が沢 Ll・ 発生して大変な薇害にあっているところが

ありますが、皆さんのところは人丈夫でしたか ?

台風や人的に負けずにお米がいっぱいイス穫できるといいですね。

この写真はたまたよ口合 (青森県)に帰つたときに

日にしたえ景ですc稲の千し方は地方によつていろいろ

ありますが、なのEEl合では写真のような積み方で千しています。

日本は次いといいながらも習慣などの違いをみると末外広いと

おもいます。

入候不順にも負けずに元気でいきましょう。

神奈川え部 工藤喜彰
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励まし合い、助け合い、思いやる心を忘れない !

一般社団法人全国筋無力症友の会

代表理事 桜井 美智代

酷暑が続いてお りますが、皆様いかがお過ごしでしょうか。

6月 18日 の 「大阪北部地震」、7月 6日 から続いた豪雨による「平成 30年

西 日本豪雨」で被災された皆様に心よりお見舞い申し上げます。

被災により生活に支障が出ているのにカロえ、この酷暑がさらに追い うちを

かけ病状を悪くされている方もおられるのではないかと案 じております。

さて、6月 2日 に大阪市で開催いたしました「第 16回重症筋無力症フォー

ラム」では、大阪大学医学部機能診断科学神経内科学教授の高橋正紀先生が
「内科的治療の近年の進歩」、大阪大学医学部呼吸器外科学前教授であり、

現在は刀根山病院院長の奥村明之進先生が 「胸腺摘出術の近年の進歩」と題

し講演され、最新かつ解 り易いお話に感銘を受けました。

夕食交流会は、大阪支部の皆さんによる歌や踊 りに大いに盛 り上がりまし

た。3日 は午前中、支部長会、全国総会が行われ、午後からは、オプショナ
ルツアー 「大阪ダックツァー」と、大阪支部の皆様、近畿各支部スタッフの

皆様のおかげで無事に終了し、充実した 2日 間となりました。皆様の心のこ

もつた対応に感謝いたします。

今年度の活動計画にあります 「指定難病認定状況調査」を実施 し集計作業

後、調査結果を」PAに提出,厚生労働省などへ要望書を提出していきます。
また 「小児MGガ イ ドブック」の作成に取 り組み、小児MGの子供を持つ
親御 さん達に自分達の経験をお伝えし、軽快 していくことへの希望を持って

生活 していただきたいと思ってお ります。

さらに今後は、次世代 リーダーの育成にも取 り組みながら、世代交代も考

えて行くことが重要課題であると考えます。また組織の拡充等に努めます。
「患者の患者による患者のため」を基本にした患者同士の交流を進めるため

にも、会員の皆様の変わらぬご支援、ご協力をよろしくお願いいたします。

(2018年 7月 28日 )
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「第 16回重症筋無力症フォーラムin大阪」を開催

大阪では 15年 6つの開催、140人が参加

反の会では、今年で 16回目となる「重症筋無力症フォーラム」を6月 2日 (土 )、
「大阪リバーサイドホテル」で開催しました。

大阪では15年ざりの開催となつたフォーラムには、全国の反の会各支部の会員や
一般参加の患者、家族の皆さんなど140人が参加、患者の体験発表や医療講演及び
相談などが行われました。

フォーラムでは、桜丼代表理事の挨拶のあと、NPO法人大阪難病連の田澤英子副
代表理事の来賓あいさつ、そして松井―郎大阪府知事、吉村洋文大阪市長からの祝

電 0メ ッセージが披露されました。

患者の声では、大阪支部の武川義人さんと山崎香世さんが筋無力症を発症してから

の体験を語りました。山崎さんは体験発表の後、鍵盤ハーモニカと中国の楽器・二胡

の演奏を披露。素晴らしい演奏に大きな拍手が送られました。

続いて行われた医療請演では、大阪大学医学部機能診断科学/神経内科学教授の高

橋正紀先生と大阪大学医学部呼吸器外科学前教授、刀根山病院院長の奥村明之進先生

から、それぞれ「内科的治療の近年の進歩」、「胸腺摘出術の近年の進歩」と題して

お話をしていただきました。重症筋無力症の治療について、内科と外科の専Pヨ知識が

最新の情報まで含め一度に間くことが出来て、貴重な医療請演となりました。

高橋先生は、「長期の経ロステロイド中心の治療は副作用が強<憲者のQOL(生
活の質)を低下させる。症状によつて免疫抑制剤、免疫グロブリンや血液浄化療法に

よる治療などを組み合わせ、ステロイド(プレドニン)は 1日量で 5mg以下を目標に
減らすことが望ましい」など治療の目標について解説されました。

また、奥村先生は筋無力症の治療の一つである胸腺摘出手術について、近年の医学

の進歩を胸腺摘出手術の動画を紹介しながら具体的に解説してくださいました。

医療請演をしていただいたあとは、病気についての不安や悩みなどについて多くの

質問が寄せられ、お二人の先生からは丁寧で分かりやすい回答があり、有意義な医療

請演と質疑応答になりました。
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第 16回一般社団法人全国筋無力症友の会フォーラム医療講演①

「内科的治療の近年の進歩」

大阪大学医学部機能診断科学 /ネ申経内科学教授

高橋 正紀 先生

たぶんみなさまお疲れだと思います し、さきほどの素晴らしい講演 と演

奏のあとですので、気楽に聞いていただければと思います。

内科的治療の近年の進歩 とい うことでお話 させていただきます。ここに

いらっしゃる方はベテランの方が多そ うですが、簡単に重症筋無力症はと

いうお話をさせていただいて、これまでからあった内科的な治療法につい

てのお話をさせていただいて、それから新 しいお薬の話をします。最後に

今後の治療の目標 というのはどうい うところにおいていくべきかとい う最

近の考え方をお話させていただければと思います。

重症筋無力症 とは

復習だと思つて聞いていただければと思います。みなさんよく体験され

ていると思いますが、重症筋無力症には、3つの特徴があります。 1)疲
れやすい、2)繰 り返し使つていると力が入 らなくなっていく、それから、
3)日 によって症状が変動する、典型的には夕方になると増悪する傾向が
あるのですが、かならず しも夕方だというわけではない、一 日の中でも変

動する、あるいはある日は調子よくても、ある日は調子が悪いとい う日差

変動がある、とい うことなどが病気の特徴です。

特徴的な症状があります。 日に関してはまぶたがかってに下がつてしま

う、あるいは眼球の動きが悪くてものが二重に見えてしまうとい うのがよ

く経験される症状です。全身型 となると階段が昇 りにくい、腕が上げにく

い、洗濯物を干 したりしにくいとか、あるいは、特に女性の方だと髪の毛

を洗った りしにくいとい うようなことがよく感 じられる症状です。頭を支

えているのがしんどい、気がつくと頬杖をついてるとい うのもよくある症

状ではないでしょうか。それから、日の周 りの筋肉が障害されて呂律が回

らないとか、ものが呑み込めない、むせる、息がしにくいとかいう症状が

特徴的な症状 としてあげられています

まず神経と筋肉がどうい うふ うにして連絡をしているかというふ うな話
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をさせていただきたいと思います。

筋肉を動かす神経というのは脊髄のところにあります。脊髄から足や手

に向かつて長い神経を出していますが、その神経が 1本 1本の細い筋肉の

線維、糸みたいな線維を支配 しています。ここまでは電気的な信号が来ま

すが、ここから筋肉への連絡はアセチルコリンという物質を使っています。

この神経の 1番末端にアセチルコリンが袋状のものの中に蓄えられていま

す。電気的な信号が入るとアセチルコリンがここから出てきて筋肉側にふ

りかかります。筋肉側にアセチルコリンを受けとる受容体というものがあ

ります。受容体が活性化されてこちらの筋肉側が興奮するという機構にな

っています。重症筋無力症 とい うのは、この神経 と筋肉の繋ぎ日、繋ぎ目

の後ろ側がおかしくなっている。そ うい う自己免疫的な疾患です。

自己免疫疾患という病気はいろいろあります。免疫とい うのは本来外界

のもの、特にばい菌などをターゲットとしているわけですけども、それが

間違って自分の組織を攻撃 してしまうというものが重症筋無力症です。こ

のような仲間の病気としては関節を障害すると慢性関節 リウマチ、あるい

は甲状腺です とバセ ドー病 とか橋本病とかい う病気があるということはご

存じのとお りかと思います。

重症筋無力症の場合には普通であれば神経 と筋肉の連絡が うまくいくと

ころが、受けとる側のアセチルコリン受容体とかあるいはそれを助けてい

る MuSKと いうタンパクがあつて、それに対する自分の免疫ができてしまつ

てうまく受けとれない、受けとる側が障害されている状態になつているの

が筋無力症の基本的な病態ということになります。

診断と検査について少 しだけ触れておきます。 自覚症状と診察だけでか

なりの方は診断できることが多いです。患者 さんの中には自分でインター

ネットを検索されてこの病気 じゃないかと自分で診断される方も最近、

時々いらつしゃいます。

検査方法としては、薬を注射 してみて、一時的に症状が軽 くなるかどう

かをみるテンシロンテス トがあります。この病気は暑くなると調子が悪く

なり冷えると調子がよくなるというのがありますけど、それを利用 したア

イスパックテス トといいものがあります。 目をアイスパックで冷やすと眼

瞼下垂が良くなるとい うのが診断の手掛かりにもなります。それから末梢

神経を電気刺激する少し痛い検査、反復刺激検査も診断に役に立ちます。

それから、なんといつても役に立つのが、みなさんされたことがある血

中のアセチルコリンの受容体に対する抗体、抗アセチル
コリン受容体抗体
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です。それが陰性の場合ですと抗 MusK抗体とか、あるいは最近でてきた
LRP4抗体とかい うような抗体が診断に役に立つがあります。こうい う形で
MGの診断をしています。

既存の内科的治療

重症筋無力症の治療法には内科的な治療法がいくつかあり、それにカロえ

て、外科的治療、胸腺摘除摘出術がありますけども、それについては奥村

先生からお話がありますので、今 日は私の方でお話しないでおきます。内

科的な治療法としては、お薬による治療法に加え、血液浄化療法もありま

す。これらについて少 しずつ簡単にお話させていただきます。

まずコリンエステラーゼ阻害薬、テンシロンテス トの薬もこの一種です。

飲んでらっしゃる方が多いとおもいますが、メスチノン、マイテラーゼと
いう商品名のものです。テンシロンテス トは非常に短時間作用型ですぐ切

れてしまうので、治療 としては用いないで、検査に用いているということ

になります。

これ らの薬は即効性があります。ただ、病気そのものを良くするもので

はない治療だとい うことをよく知っておいていただく必要があると思いま

す。これはアセチルコリンを分解するエステラーゼとい う酵素の働きを邪

魔することで、さきほどの神経 と筋肉の間での伝わり方を良くしようとい

うふ うなものです。

みなさん経験されたかと思いますが、副作用として、自律神経系が一緒
に刺激されてしまうため、腹痛 とか下痢があります。そのため、ア トロピ

ンとかを一緒に飲んでらっしゃる方もいると思います。

病気そのものを良くするものではないので、安心のために飲むとい うよ

りも、必要最小限を飲むべきお薬であるということを知っておいていただ

ければと思います。怖いのは、調子が悪い時に沢山飲みすぎることです。
コリン作動性クリーゼといいますが、筋肉の力が逆に入 らなくなってしま

うことを引き起こします。沢山飲みすぎるということは絶対 しないように
お願いできればと思います。あと、筋肉をむ りや り働かせているとい うこ

とになりますので、本当に長期に沢山飲んでいいのかどうかとい う問題 も
以前から言われています。

ついで、ステロイ ド、副腎皮質ホルモンに関してです。これは免疫を抑
制する作用を期待 して使用されているものです。昔からある 1番基本的な
治療方法です。さきほどのメスチノン、マイテラーゼというのは、とりあ
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えず力が出るようにするとい う薬ですけども、こちらは免疫を調節すると

いう意味から根本的な治療法 とい うことになります。

使い方 としては、内服 とパルス療法の両方があります。効果が出てくる

には少 し時間がかかります。高用量では初期増悪することがあるため漸増

法を使 う場合もあります。つまり、いきなり沢山の量を使 うと増悪 した り

するとい うことで、少量から使い、少 しずつ増やす とい う方法です、ただ

眼筋型の方など、そんなに初期増悪 しない場合もあるので、いきなリパル

スをする場合もあります。

ステロイ ドに関してはいろんな副作用が問題になるのはよくご存 じだと

思います。感染 し易い、胃を荒 らす、高脂血症、糖尿病、骨粗愁症、ある

いは眠れなくなつた りとか精神的に落ち込む方もいらつしゃつた りもしま

す。顔が丸くなつてしま うとい うふ うな副作用があります。

こうい う副作用は分かつてはお り、できるだけ軽減するために、投与方

法の工夫、例えば一 日おきの服用とか、また予防的に胃薬や骨粗承症の薬

も飲んでもらいながら使 うことにな ります。

ステロイ ドパルス療法は、1グラムを 3日 間点滴静注するのが基本で、

基本的に入院で行 う場合が多いです。 どうい う時に行 うかとい うと、飲み

薬だけではなかなか症状がコン トロールできない場合などです。ただ、重

症な方の場合です と初期増悪とい うのがあるので、その時にクリーゼにな

らないように気をつける必要があります。また、重症の方だけではなく、

飲み薬のステロイ ドをダラダラと少量飲むよりはとい うことでパルスをし

て、ステロイ ド減量のスピー ドを速 くすること、つまり早く退院できると

いうことなどを期待 して使われることも多いです。

それから商品名でプログラフ、ネオーラル といつた免疫抑制剤がありま

す。これ らが使えるようになつて MGの患者 さんの治療とい うのは非常に

我々医者にとつて楽になりました。ステロイ ドだけしか使えない時代に比

べると本当に病状がコン トロールできるようになつたと、実際感 じている

ところです。昔はすぐクリーゼになっていたのが、これが使えるようにな

ってクリーゼになる方がだいぶん減つたと思います。

これ らのお薬というのは、免疫細胞、T細胞に作用して二次的に抗体産

生細胞に働きかけますので、ステロイ ドと同様に根本的な治療です。よく

ステロイ ドと併用 されます。ステロイ ドだけです と沢山飲まないといけな

いところを、免疫抑制剤を合わせて使 うとい うことで、ステロイ ドの使用

量を減 らした りすることができるとい うふ うなメリットがあります。特に
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年配の方ですと、ステロイ ドによる骨粗愁症の問題とかが出てきますので、

こうい う免疫抑制剤が非常によく使われるようになつてきました。

ただ、ステロイ ドと違 うところ、特にネオーラルに関しては血中濃度を

測定するとい うことがあります。有効域にあるかどうかとか、あるいは他

のお薬の影響で血中濃度が高くなりすぎて副作用が出やすくなってしまっ

ていないか、血中濃度を測定することがあります し、薬の他にグレープフ

ルーツジュースと一緒に飲んだらいけないとかい う指導があったりもしま

すし、一部分のコレステロールを下げる薬などとあわせて飲むとよくない

とかい うことがあります。

プログラフ、ネオーラルに関して副作用がないかとい うと、そ うではあ

りません。やはリステロイ ドとは違いますが、副作用はあります。ネオー

ラルに関しては腎障害、高血圧、高脂血症なんかが問題になることがあり

ます し、女性の方ですと毛深くなるとかいうこともあります。一方プログ

ラフの場合は耐糖能障害がでやすいといわれていますけども、実際我々使
つている印象ではそれほど高くはないような感 じもしています。
いずれにしても免疫抑制斉Jをステロイ ドにあわせて使 うとい うことで、
ステロイ ドの使用量を減 らすことができ、最近非常に役に立っています。

薬 とは違 う他の治療として、血液浄化療法とい う治療法があります。こ

れをされた方はそれほど多くはないと思います。血液中の抗体を物理的に、

透析のような形で除去するとい う治療です。血液を一旦身体の外へとりだ

して、そこから機械を通して抗体を沢山含む部分を処理 して、また身体の

中に戻 します。

血液を出し入れするためのカテーテルとい うのが必要になります。普通
の採血でとろうと思っても 1度にちょっとしかとれないので、血液を抜い
てまた戻すためのカテーテル (かなり太めのチューブ)を挿入 します。こ
うい う治療に対応できる病院はある程度限られてしまいます し、入院でな
いとできません。

どういう患者 さんで用いられるかというと、緊急避難的な場合が 1番多
いです。重症で、治療がなかなかうまくいかない場合に入院 していただい

て行います。

ただ、これはあくまでも血液の中から抗体をとりあえず機械で取 り除く
とい うことをしているだけですので、病気そのものを治 しているわけでは

ありません。 とりあえず一旦、今症状が悪いのをコントロール しようとい

うことですので、他の治療と組み合わせてしていただく必要があります。
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それに代わる方法としてよく使われるようになりだしたのが免疫グロブ

リン大量療法とい う治療法です。これをされた方は結構いらつしやるので

はないかなと思います。これは、ヒトの免疫グロブリンを大量に点滴 し、

それによつて患者 さんの免疫の状態を調節するとい う治療法です。効果は

さきほどの血液浄化療法とほぼ同等であると言われています。ただ、効果

が出てくるまでの時間に関しては、血液浄化療法は抗体をそのまま物理的

に抜 くということですので、血液浄化療法よりは少 し効果が出てくるのに

時間がかる傾向があると思います。

ただメリットしてはさきほどの血液浄化療法はああい う機械で血液を除

いてカラムに通 してとい うことが必要だつたんですが、こちらは点滴だけ

ですみます。 とい うことで、普通の入院設備があるような医療機関であれ

ばどこでもできますし、場合によつてはクリニックでもできなくはないと

い う治療法になります。

ただ、血液製斉Jを使 うこ

とから、やはり普通の治療

として行 うとい うよりも、

むしろ重症な患者 さんで、

どうしても必要な時に使 う

とい うふ うなことが多いで

す。 しかもまた、これも血

液浄化療法と同じように、

それだけで病気がよくなる

とい うわけではないので、

他の治療法と併用するとい うふ うなことが必要になつてきます。

まとめさせていただくと、コリンエステラーゼ阻害薬 とい うのはとりあ

えず対症療法とい うことで、いわゆる熱冷ましみたいなものです。熱が出

ている時に熱をさげているとい うことで、病気そのものは治 してないこと

になります。それに対して病気そのものを治すものがステロイ ド、免疫抑

制剤 とい うものでありまして、最近はこの両方がよく使われるようになつ

ています。免疫グロブリン大量療法、血液浄化療法とい うのはどちらかと

いうとどうしてもの時の治療、困つた時の次の手とい うふ うな形 とか、ど

うしても今緊急によくしたいというふ うな状況の時に使 う治療法です。

重症筋無力症の治療のまとめ

① 薬物療法

―コリンエステラーゼ阻審薬一対症療法いわば熱さまし

―ステロイド       ー根本治療
―免疫抑制剤      ―ちよつと強めの 本治療

―免疫グロブリン大量療法 どうしてもの時
血液浄化(血漿交換)療法  どうしてもの時

胸腺摘除(摘出)術  ―長期的な安定をめざす

②

　

③
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新 しい薬―エクリズマブ

ここまでは復習的なことで、ここからがたぶんみなさんお聞きになりた

いことで。よくご存 じのとお り、最近、去年のクリスマスの時ですが、重

症筋無力症に対する新 しいお薬が認可されました。分子標的薬の 1つです。

分子標的薬というのは、ガンとか免疫の分野では非常に最近お薬がどんど

ん出てきています。特定の分子に対する抗体などを薬として使用するもの

です。新聞で、夢の抗がん剤と言われていて、高価なため保険財政が破綻

するんではないかといわれているオブジーボがありますけども、それも分

子標的薬の 1つです。

重症筋無力症に対する分子標的薬 として以前から注目されていたのがリ

ツキシマブとエクリズマブです。今回は抗 C5モ ノクロナル抗体、C5と い
う補体の一つに対する抗体である、エクリズマブが保険で使えるようにな

りました。なお、リツキシマブはまだ保険では使える状態にはなっていな
い薬ですが、海外では使われた報告があり、効果が期待されています。

補体という、わけのわからないものがでてきました。これは免疫で抗体
の次に関係するものです。 さきほどお話ししたように、抗アセチルコリン

受容体抗体などがアセチルコリン受容体などにくっついて悪さをするわけ

です。抗体がくっついた後、いろんなことが起きますが、その 1つ に、補
体を介 した膜の破壊 という現象があります。免疫のメカニズムの 1つで、
たとえばバクテリアが来て、それに抗体がくっつき、つづいて補体がバク

テリアの膜に穴をあけて殺 してしまうことで、みなさんの免疫に役に立っ

ているわけです。それと同じようなことが重症筋無力症の患者さんの一部

分では働いてお り、悪さをしていると考えられています。

まとめますと、抗アセチルコリン受容体抗体がくっついたあとに補体が

次々とくっついて筋肉の膜を壊 していることが、この病気のひとつのメカ
ニズムとして働いているだろうとい うことです。 じゃあ補体そのものをち
よつと抑えようとい うのが、この新 しい薬の治療のアイデアです。
エクリズマブに関しては日本からもいくつかの施設が参加 した国際共同
治験がありまして、大阪大学も奥村先生が代表で参加され、私もそのお手

伝いをさせていただきました。

全世界で 125例の患者さんがこの治験に参加 されて、そのうち半分の方
は偽物の薬、それから半分の方がほんものの薬を使って、途中からはみな
さんほんものの薬になりました。

治験ということですので、ある限られた患者さんに使用 しています。こ
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の治験では抗アセチルコリン受容体抗体が陽性で免疫抑制剤が充分に効か

ない、二種類以上の免疫抑制剤が効かない、一種類以上の免疫抑制剤を使

っていて、血漿交換 とかガンマグロブリンの大量療法が必要になつている

というような患者さんがこの治験に参加できました。

その治験の結果です。このスライ ドはメーカー (ア レクシオン社)の適

正使用ガイ ドから作成したものです。上の図は MGADLス コアといつて患者

さんから症状について聞き取つて点数化したものです。下の図は QMGス コ

アといって、患者 さんの体力検査みたいなもので、腕が何秒あげ続けられ

るかとか、首が何秒あげられるかとかいうふ うなのを測つてそれ らを点数

化したものです。

灰色の方がプラセボ、偽物のお薬です。ブルーの方がエクリズマブを使

った患者さんで、横軸が週ですが、かなり早期から良くなつてといます。4

週ぐらいでかなりの患者 さんは反応がみられて、12週 ぐらいまでにだいた

い効く人は効くとい うことが分かります。自覚症状の改善はわりと早くて、

体力の方は少 しゆつくりですが、いずれにしても 12週 ぐらいまでにはだい

たい効 く人は効いているという事が分かりました。この 12週 というのはま

た出てきますので、覚えておいてください。

ペースラインから26遭までのMGADL総スコアのAfLEの推移
晏

…
プラセポ群(n-63)
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あと、症状や体力の点数がよくなつた他に、症状が悪くなつてレスキュ

ー治療としてガンマグロブリン、血漿交換あるいはパルスが必要になった

方の割合が、この薬を使つていた患者さんでは、偽物の薬の患者 さんより

も少なかったとい うことが分か りました。これらの結果から、日本でも保

険で使えるとい うことが去年の 12月 に決まったわけです。

どういう患者 さんに使えるかとい うと、全身型重症筋無力症です。ただ

し書きとして、免疫グロブリン大量静注療法または血液浄化療法による症

状の管理が困難な場合に限るとい うふ うになっています。もう 1つ条件が
ついていて、抗アセチルコリン受容体抗体陽性の患者 さんに投与すること、

となっていますので、抗体陽性でないとダメということになります。

それからもう 1つ、このお薬でちょっと厄介 とい うか、面倒なことがあ
ります。ここに書いてあるように、奏膜形成細菌による感染症を発症 し易

くなる可能性があります。美膜形成細菌の 1つ として髄膜炎菌があります。
特殊な細菌に対する感染が発症 し易くなるから注意 しなさい、ということ

です。

どうい う注意をするかとい うと、まず、このお薬を使 う前に 2週 間前ま
でにワクチンを投与します。髄膜炎菌に対するワクチンを打ってその効果
が出始める 2週 間ぐらいから薬を使ってくださいということです。
それから、このエクリズマブを使 う患者さんには、みなさんに患者カー

ドが渡されます。髄膜炎菌自身はそれほど高頻度におこる疾患ではないの

ですが、一旦発症 してしまうと、そのあと非常に急速に進行 し、死に至る
ことがあるので、最初の初期対応が非常に大事です。そのため、患者カー

ドが渡されていて、発熱、頭痛、吐き気、嘔吐というようなことがあれば

必ず病院を受診 してくださいと書かれています。 しかも、ただちに担当医
に連絡あるいは救急受診可能な医療機関に連絡しなさいと。連絡とれない

場合には救急車を呼んでこれを持つて救急病院にいきなさいとい うふ うな

指示があります。こうい うことがこのお薬のちょっと面倒な特徴 というこ

とになります。

日本神経学会もこのお薬について追加のコメン トを出していています。
患者カー ドを持つように注意 しましょうとい う記載があります。もうひと
つ、場合によっては抗生物質、重症筋無力症ではキノロン系の抗菌薬で調
子が悪くなる方が時々いらっしゃるので、第 3世代セフェム系の抗生物質
をあらかじめ患者 さんにお渡 ししておくことも考えましょうと記載があり

ます。発熱 0頭痛 といった症状があれば、病院にいく前にまず抗生物質を
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とりあえず 1回飲んでそれから病院へ行つてもらうことも考えましょうと

いうことです。

どういうスケジュールで投与するかですが、最初は週 1回の間隔で 4回

点滴し、それからは 2週間に 1回 とい う形になります。まずワクチンを打

ってから 2週間たつて、それから最初は週に 1回 を 4回、つまり最初の一

か月は毎週打つとい うことになります。ただ打つといつても外来での点滴

で OKです。ある程度薬の効果が出たあとは 2週間に 1回になります。長期

間継続する場合には二回日の髄膜炎菌ワクチンを打つとい うことが推奨さ

れています。髄膜炎菌のほかに丈膜をともなう菌には肺炎球菌というのが

あります。肺炎球菌はみなさんよくご存 じで、65歳以上の人、5歳きざみ

で打ちましょうと推奨されているお薬ですけども、これについても同じ種

類の細菌なので、こちらについても打つことを検討 していただければと思

います。

使用上の注意です。さきほど 12週 まででだいたい効くとい うふ うなこと

をお話 しました。なので、漫然 と投与するのではなく、必要な患者さん、

効果のある患者さんに使つて 12週 までに症状の改善が認められない場合

には投与をやめるということも考えましょうといわれています。

エクリズマブについての注意点としては、髄膜炎菌のワクチンを打つと

いうことですけども、ただワクチンとい うのはみなさんご存 じのとお り、

100%と い うことは絶対にないです し、髄膜炎菌もタイプがいつぱいあるの

で、ワクチンが全てに効くわけではないです。インフル
エンザのワクチン

も打つたからといつて全てのインフルエンザに対応できるわけではないの

と一緒で、この髄膜炎菌のワクチンも打ったからといつて髄膜炎菌感染症

に絶対ならないとい うわけではないということです。

そ うい うことですので、漫然と使用しないで治療効果をみて、中止 とか

も考えないといけないとい うことと、使用中に頭痛、発熱、嘔気、嘔吐と

か出た場合には抗生剤を服用してす ぐに病院に行つてもらうとい うことが

必要です。

あと、あまりいわれていないと思いますが、エクリズマブは抗体を産生

するシステムには関係 しませんので、根本的な治療法ではありません。 さ

きほどのステロイ ドとか免疫抑制剤です と抗体価が下がつてくると
い うこ

とがありますけども、エクリズマブでは抗体価は下がつてこないので、
エ

クリズマブだけで治療するのではなくて、他の免役抑制斉Jな どと併用 しな

力`ら使 うことになります。
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もう一つは、非常に高いお薬だとい うことも知っておいていただければ

と思います。1本 60万 円ですので 1回の治療に 200万 円かか ります。日本
の保険財政のことを考えると、必要な患者さんだけが使 うべきお薬だとい

うことを知っておいていただければと思います。
エクリズマブのことだけま

とめさせていただきますと、

新 しいメカニズムのお薬なの

で、これまでの重症筋無力症

の薬 とは少 し違 うメカニズム

の薬です。それから既存の治

療が効果不充分でアセチルコ

リン受容体抗体陽性の患者 さ

んだけが対象になるというこ

とを知っておいていただけれ

懸クリぶ了7(ソ 彎り轟)の感と感

>新 しいメカニズム (補体系)の率である
>既存の治療 (ガンマグロプリン、血漿変換な

ど)で効果不十分で、抗ACllR抗体■性の患書き
んが対象

>外来で使用

>■晨炎の予防・対策が必要 (ワクチンなど)
>12週ぐらいで効果を見極めて構織を検討

ばと思います。外来で使用可能な便利なお薬でもあります。ただ、髄膜炎
菌の予防とそれに対するいざというときの対策が必要であること、治療の

効果があんまりない場合は継続するかどうかについて考えましょうとぃ ぅ
ことです。

治療の日標は ?

こうい うふ うにいろんなお薬が重症筋無力症に出てきました。免疫抑制
剤をはじめ、ガンマグロブリン大量療法も保険で使えるようになって、そ
して今度新 しいエクリズマブとい うお薬が出てきました。 さきほど来患者
さんの言葉があったので、言 う必要はないかと思いますけども、いろんな
面で患者 さんはこの病気で、症状だけでなく、それ以外にも負担がありま
す。

最近の国内外の治療についての考え方ですけども、患者 さんの QOL、 生
活の質を考慮 して、できるだけ症状がないようにしましょう。極軽微ある
いは無症状の状態をできるだけステロィ ド少量で達成 しましょうとぃうの
が目標 となってきてぃます。海外ではアメリカの MGFAと いう患者団体がガ
イダンスを作成 していますが、それでも似たことが治療 目標 となっていま
す。

この背景としては、これまでのステロィ ドだけの治療の反省からです。
副作用で悩んでいる患者 さんが多いことと、それから新 しいお薬が使える

-14-



ようになってきたことから、最近の治療の目標 としては、早期から積極的

な治療をして、できるだけ早く社会参加、社会復帰 してもらう方向になつ

てきています。また、ステロイ ドの慢性的投与は少ない量にとい う目標に

だんだんなってきています。

ただ、そ う申し上げると患者さんからは、積極的な治療をして、それで

完治するのですか ?と 聞かれるのですが、残念ながら完治にはならないで

す。治療でめざすのは、薬をやめることではなくて、軽快または寛解の状

態になるように、しかもできるだけ必要最小限の薬で日常生活、就労、余

暇活動もいろいろできるようになってもらうことを目標にするとい うこと

で、薬をやめることを目標にしないでいただければと思います。無理 して

薬をやめるよりも、元気にいろんな社会的な活動に参加できる状態にする

とい うことを我々は目標にしたいと考えています。

それから、完治 しないといつたのは、その薬がだいぶ少量になつたとい

っても、再発 とか再燃 とい う可能性があるからです。そのため、この病気

で、どうしても完治できないとい うのは、そ うい うところからです。

最後に、2つだけお話 しておきたいことがあります。一つ日は、みなさ

ん特に病気になられて、ごく早期の方に申し上げているのですけども、毎

日の症状、日々のあるいは一 日の中での症状にあまり気にされないように

ということです。できるだけ長い日で治療について考えていただきたいと

思います。特に外来主治医にうまく説明していただきたいと思います。み

なさんが病気の状態をうまく説明していただくことが、その治療をうまく

いくことにつながります。外来に来られて
「どうですか」と尋ねると、「今

日は調子が悪いです」、といわれる方が結構多いです。でも
「今 日は調子が

悪いです」と言われても、私たちにとつてはどうしたらいいのかがよく分

からないのです。むしろ長期的なこと、だんだん悪くなってきているのか、

あるいはよく考えるとだんだん少 しあがつてきているのかどうか、あるい

は全く変わらないのか、そ うい うようなことをぜひ主治医に教えていただ

ければと思います。「先月より階段の手す りがあまりいらなくなつてきまし

た」とかい うふ うなことであれば、
「ああ、ちよつとよくなってきたのです

ね」とい うことで、薬を調整 しようかなということにもなります。そ うい

うことをぜひ教えていただければと思います し、特に病気になられてす ぐ

の患者 さんの場合には、あまり毎 日毎 日症状のことを気にしすぎないこと

をお願いしたいと思います。

もうひとつは、自分の限界を知つていただきたいとい うことです。この
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病気の難 しい点は、他の人 との比較が非常に難 しい病気だと思います。 こ

の患者 さんの中にはマラソンされている方 もいらっしゃれば、本当に重症

で歩 くだけでしんどい方もい らっしゃると思います。でも、こうい う方々、

運動 してはいけないとい うわけではないです。運動はぜひできる範囲で、

自分の限界を知った上でしていただきたいと思います。特にステロイ ドを

飲んでいた り、あるいは動けないとい うことでじっとしていることが多い

と、それだけで筋肉が痩せてくる、いわゆる廃用性の萎縮がでてきます。

そ うならないようにできるだけ身体を動かしていただください。主治医と

も相談を した上でやっていただければと思います し、入院中の場合は怪我

されると責任問題にもなって しま うので、やや厳 しめになってしま うと思
いますけども、でも医療者側 も理解はしてくれると思いますから、ぜひ入

院中でもできる範囲の運動は していただいて悪 くないと思います。

まとめ

よくご存 じのとお り、自己

免疫の疾患である重症筋無力

症ですけども、治療法 として

はだいぶん出てきています。

対症療法的なメスチノン、マ

イテラーゼみたいなものか ら、

ステロイ ド、免疫抑制斉」とい

うような根本的な治療法、そ

れか ら急性期治療法 としてガ

ンマグロブ リン大量療法なん

かがあ ります。最近免疫抑制斉Jが よくつかわれるようになってきて、ステ
ロイ ドをできるだけ減 らそ うとい う考え方になってきています。
それか ら、新 しい治療法が出てきました。ただ、髄膜炎菌のワクチンを
打っていただく必要があるとい うことと、残念ながらみなさんが使えると
い うわけではなくて、これまでの治療で効果が不充分な方に使っていただ

くとい う形になっています。

また、治療の 目標に関 しては、積極的な治療を行つて、できるだけ社会
生活を積極的に行って頂 くように私たちも考えていますので、みなさんも
ご協力いただければと思います。

以上です。 ご清聴ありがとうございました。

姦曰餓顧仁妙
 ヽ重症麟無力建と1ま
神饉筋練合●を椰釣とした自己免薇療菫

, 治療法について

対虚憲法、繊ホ着優.急性島治薇とある。
免疲抑嘲躇 (プログラフ・ネオーラル)が有

黎新しい治療法としてェクリズマフ (ソ リリス)が濯可された。
磁餞彙日のワクチン

これまでの発薇で瀬暴不十分な息をさんが通応

`治豪の目標
積極的な治豪で、社会生活を送れるよう。
口作用を考えステElイ ドは少なく。
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第 16回一般社団法人全国筋無力症友の会フォーラム医療講演②

「胸腺摘出術の近年の進歩」

大阪大学医学部呼吸器外科学前教授 刀根山病院院長
奥村 明之進 先生

現在刀根山病院の病院長を務めております奥村です。本日はお招きいただき

ましてありがとうございます。何年ぶりかで講演させていただきます。

この 3月 まで大阪大学の呼吸器外科の教授を務めてましたが、阪大の呼吸器

外科にとって重要な関連施設でもあるノ」根山病院の病院長就任の要請があり、

教授を早期退任いたしまして、4月 から刀根山病院の病院長をしております。

未来を知 るには過去か ら

現在 までの歴史を知 る必要

がありますので、まず胸腺摘

出の歴史についてお話ししま

す。重症筋無力症に対して胸

腺摘出が最初に行われたのは

1911年 で、 100年以上前で

す。スイスのチューリッヒ大

学のザウエル・ブルッフ教授が行っています。ザウエル・ブルッフ教授は胸部

外科の開祖で、この先生のもとに留学 し師事 した日本人の外科医も沢山います。

最初の胸腺摘出は頚部切開で行われました。 しかし当時は胸腺摘出術はなかな

か定着 しませんでした。その後、アメリカに移 ります。 1930年 代、アメリカ

のアルフレッド・プラロックという先生が胸腺腫を伴 う重症筋無力症の患者さ

んに対 して、胸骨正中切開で胸腺腫を摘出し、重症筋無力症の症状が良 くなっ

たということを報告 します。これから本格的に重症筋無力症に対する胸腺摘出

というのが注目されるようになります。ブラロック先生 というのは実は胸腺摘

出で有名ですけど、最も有名なのは心臓外科の手術です。小児の心臓外科のブ

ラロック手術 というのがあ ります。チアノーゼ性心疾患に対するブラロック手

術 というのをすることによって、チアノーゼを治す という手術を した人です。

次に、 1946年 、イギ リスでもケインズ先生が胸腺摘出を重症筋無力症の患者

さんに対 し行っています。ケインズ先生は甲状腺機能丸進症が伴つていた重症

筋無力症の患者さんに対 して胸骨正中切開で甲状腺 と胸腺の摘出を同時に行っ

ています。

胸腺の外科のパイオニア

RclrK2‐ 1 0Fthttic lurKlr w“ h Rcrrlo‐ :0'thc thン悧
“
alld

th17nus icading lo rcllussion of  thyroid for mytthcda

nlya“ h劇ia g～ ls by rlcd●n  ga宙 s and h″erhyrddsm
●crnotomy            by nledian stcmK1lomy
1936、 Nash● llc.USA      1946.Lolldon.UK

Dr Alicd Blalock

-17-



一方、日本ではどうでしょうか。 これが意外 と進んでいるんです。 1939年

に、実は名古屋大学の田代先生が日本で最初の胸腺摘出を行っています。これ

はすごい先進的です。当時はアメリカとか ドイツ、スイスの先進的施設でしか

行われていなかったことをやっていたのですね。 ところがなかなか定着 しなく

て、 1960年 以前までには日本ではほんの 10例 しか重症筋無力症に対する胸
腺摘出というものの報告はありません。1960年 代になって東北大学、大阪大学、

東京大学、慶應大学などで重症筋無力症に対する胸腺摘出が行われるように

なってきました。 しか し、大阪大学の武田教授 という昭和 30年代から 40年
代 ぐらいの教授は、hardest time everと 言って、非常に頭を悩ませたという

ことをその後、文献に書いておられます。東京大学の波多野教授は、世界中か

ら文献を集めて縦隔腫腫瘍を摘出するための術式 とい うのを整理されてます。

実はこれらのいろいろな皮切は現在行われているアプローチを全部網羅 してま

す。実に 50年 も前から当時の外科医たちは分かってたわけです。

ていて、そこまでとらないといけないということを明らかにしたのです。これ

が私が検索できた最も占い 1970年代の大阪大学での拡大胸腺摘出術の手術記
録です。門田先生と正岡先生が執刀されています。ここに extended thymec―

tomyと いう言葉が初めて出てきます。

次 に正岡先生 ですけれ ど

も、正 岡先生 がなぜ有名 に

なったのは、重症筋無力症に

対する胸腺摘出術の切除範囲

を決定 したとい うことです。

拡大胸腺摘出術 と呼ばれてい

る術式で、胸腺の外側の脂肪

組織の中にも胸腺組織が入っ

胸腺の摘出術のアプローチ

は最初は頚部から行われてお

り、次 に胸骨 を切 って胸腺

を単純 に摘 出す る とい う術

式 に移 り、その後、拡大胸

腺摘出術が開発 されました。

1980年 代には、アメリカ人
の Jaretzky先 生が maximal

前 縦 隔 に お け る胸 腺 組 織 の 分 布

Histological thン mic tissuc was obscrved in thc」 oss adiposc‖ ssue

h13 of 18 pajcnts wih myasthcnia gravis

正岡 昭
名古屋市立大学

教授

胸腺摘出術の術式
■丁ra ns― cervical thymectomy

■Trans― sternal simple thymectOmy

■丁ra ns― sternal extended thymectomy

■丁rans― sternal maximalthymectomy
■VAttS(extended)thymectomy
>両側 or 片側
>経胸腔 or 剣状突起下から
>頚部切開 有 or 無
■RATS(extended)thymectOmy

thymectOmyと い う頚部 まで脂肪組織を切除するとい う術式を提案 しています
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が、声帯を動かすための反回神経 という神経を損傷するなどの合併症もあ り、

標準術式とは認められていません。

1990年 代後半には胸腔鏡手術、VATSと い う内視鏡を使った方法で、胸腺

摘出術 という方法が隆盛になってきます。ただし胸腔鏡による胸腺摘出術には

まだまだ議論の余地があ り、両側からのアプローチ、片側からのアプローチ、

剣状突起下からのアプローチなどいろいろな方法があ り、どの方法がベス トな

のかの結論はついていません。また、頚部の切開がいるかいらないかという議

論もあります。胸腔鏡下の胸腺摘出の標準術式はまだ決定されていません。

このように、内視鏡手術の術式が標準化されていないにもかかわらず、世の

中はどんどん進んでおり、いきまして、ロボット手術による胸腺摘出術が始まっ

ています。ロボット手術 といっても、ロボットが自動で手術するのではありま

せん。ダビンチという手術支援の機械を使って、術者がロボット 0アームを操

作 して手術 します。やはり外科医が手術するんですけど、ロボットをコン トロー

ルすると考えていただいたらいいです。

まず胸腺腫の胸骨正中切開による拡大胸腺摘出術 というのをお話いた しま

す。胸骨切痕の 2セ ンチ ぐらい下からみぞおち (剣状突起)の 少 し頭側まで、

前胸部をまっす ぐに切開します。皮切は 10cmか ら 12cmぐ らいです。身体の

小さい女性だったら 8cmぐ らいの傷でできます。ですので、そんなに侵襲度

の高い大変な手術というわけではないのです。

若い女性では胸骨が柔らかいですから、胸骨を受動 して動かすことができま

すので、胸骨の骨を全部切 らな くても 80%ぐ らい切って下の方を くっつけて

胸骨を V字型に開いて手術ができます。この方法の利点は、胸膜を切 らずに胸

腺を摘出できる、すなわち開胸をしないでいいということにな ります。胸膜を

切開 してしまうと、胸腔内に ドレーンをいれないといけない とか、それから、

術後に胸水が溜まることもあり、できたら胸膜は開かない方がいいのです。ま

た、胸膜を開くと将来的に開胸術が必要になった時に癒若 しているnf能性が高

いので、できたら胸膜は開かない方がいい。術後に ドレーンという管を入れま

すが、これも 5ミ リぐらいの細い管を 1本入れるだけです。

実際の手術を動画で提示 します。胸骨を切っているところです。ここは肺です。

肺は胸膜をかぶってますので直接は見えていないです。ここは胸骨を切ったと

ころで、骨髄が見えています。このあたりに胸腺があ り、胸腺を胸膜から剥が

していきます。人間の身体の解剖は、何重にもある膜で分かれてお り、その膜

を見つけ出すのが大手なのです。ここをよくみると、細い線が見えます。これ

が胸膜の折 り返 し点で、この線を綿球で背中の方に押 しや り、胸膜を破 らない
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ようにして横隔神経を確認するところまで行きます。そこから今度は胸腺を心

膜から剥がしてひっぱりあげてくると胸腺が切除されます。胸骨正中切開は、

2セ ンチ幅ぐらい開けてるだけで、大きな腫瘍がなければ胸腺は充分とれます。

1980年 代に正岡先生が書かれた非常に有名な論文で、拡大胸腺摘出術によっ

て寛解率と改善率が単純胸腺摘出術よりも早期に良くなって長期に渡て症状の

改善が得られることが示されています。ただし、この時代の臨床研究というの

は、今の時代の観点では質の高い研究とは言えません。さきほど、高橋先生が

お薬のお話をされたみたいに、患者さんをランダマイズをして、前向きにその

結果を見ていかなければ科学的にはそれを証明できないというのが今の医学研

究の考え方です。正岡先生の時代の研究では、違う時期の手術症例を比べてま

すので残念ながら科学的には高いレベルの研究結果とはみなされません。しか

し、薬剤を使うか使わないかを選択するということを外科の手術に当てはめる

と手術を受けるか受けないかということになるわけで、現実問題としてそのよ

うな臨床試験をすることはほとんど不可能です。たとえば、肺癌の手術を受け

た方がいいですよと、ぃぅことを証明するために、あなたは肺切除手術を受け

なさい、あなたは放射線治療を受けないさい、というような選択をくじ引きみ

たいにして無作為に患者さんに割り当てるというふうなことは倫理的に不可能

です。したがって外科の研究というのはどうしても限界があります。

当時、Papatestus先 生 と

い う有名な先生が、ニュー

ヨークでの正岡先生の発表に

対して批判を述べたらしいで

すけど、正岡先生の手記によ

れば、会場の雰囲気は正岡先

生の主張に対して好意的だっ

たらしいです。

次に胸腔鏡下の拡大胸腺摘出術 とい うのを説明させていただきます。 アプ
ローチとしては、両方の胸腔からか、あるいは左側だけとか右側だけの片側か

らか、あるいは剣状突起 ドからかというのが議論になっています。

胸腺腫の場合、重症筋無力症がなければ、胸腺の部分切除でいいということで

あれば胸腔鏡手術はいい適用になると思いますが、腫瘍の手術 としての長期予

後はまだよく分か りません。 しかし、ランダマイズスタディなどというのは難

しいので、後方視的研究で結果を評価することしかできません。

大阪大学における拡大胸腺摘出術
初期の頃の治療成績

knusion ratc        Paniation ralc

Corp*isn of thc re$lts of trmsemal sinple, trreeruiol sinple,
and extended thyretomy.
AnMls of the New York Academy of Sciences l9B2: 2'/ 4i 7 55-'l 64

Controversy with
Dr Papatestas

who is in lavor of
traNervicol lhyt]rctomy
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胸腺摘出に対する胸腔鏡下

の内視鏡手術というのは、日

本でも発展 しました。世界最

初の胸腔鏡下の胸腺摘出術は

1990年 代前半に香港の Yim

先生によって行われました。

1990年 代後半に岡山大学の

安藤先生が日本で最初の胸腔

鏡による拡大胸腺摘出術を両側胸腔鏡のアプローチで行いました。九州の竹尾

先生は胸骨を吊り上げることによって胸腺摘出が非常に行いやす くなるという

ことを示 しました。大坂警察病院の城戸先生も剣状突起の下から胸骨を吊り L

げる方法を開発 しました。大阪大学の塩野先生も肋骨を吊り上げる
バーを開発

して、胸骨を吊り Lげて胸腺摘出をする方法を始めました。 このように 1990

年代から 2000年代にかけて日本人も胸腔鏡による胸腺摘出手術を発展させて

きました。

最近大阪大学での胸腔鏡による拡大胸腺摘出術をビデオで供覧 します。
これ

は胸腔鏡を挿入するポー トです。こちら側が肺です。7～ 8 mmの ポー トを入

れるために 3カ 所の穴を開けます。一カ所からはカメラをます。他の 2つ の

ポー トからは撮子や鉗子を挿入 して、視野を作 りながら胸腺を剥離 していきま

す。ここに横隔神経があります。この横隔神経より前側の胸腺 と周囲
の脂肪組

織を全部切除します。これは胸腺静脈です。これは右の内胸静脈です。
これら

lmmか 2mmぐ らい細い血管を確実に損傷 しないようにエネルギーデバイス

という電気メスで確実に止血 しながら切離 します。 ここに腕頭動脈 と
いう太い

静脈があ ります。 この周囲からずっと胸腺組織を頸部までおつて
いきます。こ

こが胸腺の上極で、確実にみつけて剥離 し、周囲から切離 します。さら
に左側

に行 くと左胸膜に到達 し、左胸膜ごしに左肺も見えてきます。胸膜
の向こう側

で左肺が動いています。胸膜を破って左側の胸腔内を観察 していると
ころです。

右側の操作をおえて左側の移 ります。右側のポー ト挿入部を
一時的に塞いで、

左側から胸腔鏡を入れて、肺 と左横隔神経を損傷 しないようにし
て、右側 と同

じ要領で胸腺左葉を切除します。右側からもう少 し頑張れば胸腺左葉
も全部切

除できるかもしれないですが、横隔神経を無理 して損傷 したりしたら
いけない

ので、大阪大学では確実な手術を安全に行 うように両側か ら行つてお り
ます。

切除 した胸腺をバッグにいれて胸腔外へ取 り出し、胸腔内を生理食塩水
で洗浄

して、 ドレーンと呼ばれる管を入れて、術後に溜まる胸水を吸い出します。
左

低侵襲の胸腺摘 出術 における日本での進歩

■ Ando A Okayama,1996
VATS cxtcnded thttectolny with a cervical hcision,

Fおt rcpoi ln Japan(Kyobu Gcka 1996)

■Юdo T_ln Osaka   ■ Takeo S,in Fukuoka 口 Ohta S,ln Osab

器¶:LTξ階l"9ぼ熟 蝿:λ創)i賠鳥 記鶏l⊃
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右両方とも 1本づつ挿入します。だいたい 2時間程度で、これらの手技が終わ

ります。

現在、日本での胸腺腫瘍手

術 の統計 です。胸腺腫 。胸

腺癌 に対す る手術 は年間で

2000～ 3000例 ぐらい行わ
れています。その中で胸腔鏡

手術の割合が増 えてきて ま

す。胸腔鏡手術の比率がだい

たい今 40～ 50%で、約 半
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日本の胸腺上皮性腫瘍の手術数の推移

手術総数          胸腔鏡手術の比率
(%)
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分の患者さんの手術が胸骨正中切開ではなくて、胸腔鏡下に行われています。

これは中華人民共和国のデータです。中国はすごい ドラマチックな発展を し

ている国です。中国では 199o年 代には胸腺手術がまともに行われていないの
ですけど、2000年 ちょっと前にようやく始めて、いきなりものすごい数になっ
ています。それから胸腔鏡手術の比率も、今は日本 と一緒なんですけど、日本
で 20年 かかってゃったことを彼 らは 5～ 6年でやってます。 私は L海 とか
北京 とか深り||と かに呼ばれて講演に行って、彼らの手術をみた り評価 したりと

か、私のや り方をみせたりもしてます。日本人の方がなにかにつけて職人気質
で手技が繊細です。中国は大陸的で、大ざっぱとぃう感 じますが、あのダイナ

ミズムには日本も見ならわないといけないところは多々あります。

胸腔鏡手術はどんどん進化 しています。私は左右にそれぞれ 3つの孔、合計
すると 6つ の孔をあけて手術するわけですけが、Dr.Diego Gonzarezと い う
スペイン人の仲良 くしている友達は、単孔式 VATSと いって、 1っのポー ト孔
で肺も縦隔も胸腺も手術 します。例えばこれは肺癌の手術ですが、3セ ンチ ぐ
らいの 1つの切開孔で 1時間 ぐらいでや ります。彼は胸腺の摘出と単項式でや
ります。ものすごい速いし、本当に天才的です。大出血や事故が起 こらないか
なと心配しますが、そぅぃぅトラブルもリカバーする力があってやってぃます。
日本人も今、単孔式胸腔鏡手術、 1つの切開孔で手術することを考えているん
ですが、Diegoは 先駆者で、神様みたいな存在です。
日本では藤田保健大学の須田先生が単孔式 VATSでの胸腺摘出を始めてお りま
す。須田先生は剣状突起の下からアプローチします。実は昔、木戸先生がされ
てた術式 と基本的には一緒です。当時との違いは手術の道具の進歩で、以前よ
りも胸腔鏡手術がや りやす くなってきてぃます。須田先生は胸骨の吊り上げを
行わないのですが、理由は胸の中に二酸化炭素を入れることによって、肺 と心
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臓の張りだしを押さえることによって視野を展開できるという技術を利用して

います。私たち大阪大学でも二酸化炭素の送気を行つており、最近は胸骨の吊

リヒげをしておりません。

次に、ダビンチ とい うロ

ボットによる手術を紹介しま

す。ロボット支援手術という

のも最近発達 してきてます。

日本でこの領域の第一人者は

鳥取大学の中村廣繁先生で、

阪大で第一例 目をやる時に

もご指導に来ていただきまし

DaVinciに よるロボット支援手術

た。これは私で、これは阪大の准教授の新谷です。舟木講師と 4人 で最初の一

例日を行つています。

実際の手術は、これがダビンチという機械なんですね。 これが患者さんのそ

ばにきます。これを動かす、このアームをコントロールするのがこのコンソー

ルというところで、同じ手術室の中のちよっと離れたところで、こういう
コン

ソールというところで画面を見ながらや ります。この画面が 3次元視になって

います。3Dな ので、非常にみやすいです。

実際に Da Vinciの 手術の映像をお見せ します。 このダビンチ とい う手術支

援ロボットにはアームに関節があり、指の動きみたいにできます。通常
の手動

の胸腔鏡の鉗子だつたらなかなか届かないところに関節が屈曲して奥の方でも

剥離 していけます。本当に優れた機械です。 しか し一台が 3億円から 4億 円し

ます。このダビンチという機械を使ってのロボット手術は、実は、今年の
4月

から保険診療に認可されています。ですので、この手術を受けようと思ったら、

保険診療点数で今までと変わらない胸腔鏡手術 と同じ値段で手術を受けられま

す。阪大病院にはありますが、残念ながら刀根山病院にはありません。

どのような重症筋無力症の患者さんが胸腺摘出を受けるのがいいのかという

ことが重要です。胸腺腫が合併する場合は絶対的な手術適応になります。胸腺

腫が合併しない重症筋無力症の患者さんの場合は、全身型である、胸腺が大き

ぃ、アセチルコリン受容体抗体が陽性で高い、比較的若年の発症である、と
い

うような状況で胸腺の関わ りが大きいと考えられているので、胸腺摘出術
の対

象になると思われます。
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重症筋無力症の患者さんか

ら摘出した胸腺の病理像を提

示 します。これは典型的な胚

中心 という組織ですが、ここ

が悪いことをしていると考え

られます。一方、脂肪変性 し

た胸腺は切除してもあまり意

味があるとは思えないです。

MGに対する胸腺摘出の意義

(1)胸腺での抗AchR抗体産生の停止

(2)胸腺内胚中心による抗体産生細胞の供給停止

Trend ofthe number ofthymectomy for myasthenia gravis in Japan
(JAIS annual survev)

ＭＧｗｉｔｈ嚇　　　ＭＧ嚇̈

1lⅢll:

茎彗璽EEE:ヨ 塁さご壼堅屋民言自目薫尽翼篤着含尽尽員

脂肪を切除して治るんだったら皮下脂肪を切除しても治るかもしれないと藤井

義敬先生が言ってらっしゃったんですけど、胸腺の中に悪いところがあるから

胸腺を摘出する必要があるわけです。その悪いものというのが胚中心というと

ころと考えられます。このブラフは、胚中心が沢山あると、胸腺摘出術後にア

セチルコリンレセプター抗体価の低下がより大きいということを示 していま

す。

胸腺からアセチルコリン受容体抗体が出ているので胸腺摘出の意義があるわ

けですけども、それだけではなく、アセチルコリン受容体抗体を産生する細胞
も胸腺から骨髄・ リンパ節・末梢血液などの末梢組織に出ていって抗体産生す
るので、胸腺摘出によってその機序が阻害されるのも胸腺摘出の意義になりま

す。

アメリカの統計では、胸腺

摘出が行われる頻度は下がっ

てきています。胸腺摘出の

代わ りにサイクロスポリン、

FK506な どの免疫抑制療法、
大量グロブリン療法、血漿交

換な どの比率が どん どん上

がつています。

日本も胸腺腫が合併する重症筋無力症の患者さんの手術 というのは徐々に増
えていってますが、胸腺腫を合併 しない患者さんの胸腺摘出というのは最近

減っています。もしかしたらしても胸腺摘出の意味のない患者さんには手術を
せず、胸腺摘出を受けるべき患者さんに絞 られているということがあると思い

ます。 しか し神経内科の先′1:方の中には、胸腺摘出の意義に懐疑的な方もおら
れるようなので、内科治療が発展 して胸腺摘出よりも優先されているのかもし

れません。
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ところで、外科の手術の研

究というのは非常に難しいと

お話ししましたけども、実は

驚 くべきことに、ステロイ

ドだけで治療するのと胸腺摘

出を追加するの とを、New―

sOme― Davis先 生 が 10年 が

か り で randornized study、

Randomized Trial of Thymectomy in Myasthenia Gravis

Thynlecomy+Stcroid

Vs StcrOid alonc

(NEJM 2016:375:511522)

まとめ

1.重症筋無力症あるいは胸腺腫瘍に対する標準術式は、胸骨

正中切開による拡大胸腺摘出術である。

2塚
蟹塚F雀彙奔嬰憬纏主管?辰fTP塚境塚乳E真鼎奮遣
所があり、現在も議論を重ねている。

3胸腺腫を伴わない重症筋無力症に対する胸腺摘出術の治療
4禍代『

rヴ

鼎T∵]」雰ず霞楯予騨臨応とな
5品源露螢鴻ふ薯場菅磐瓦讐為を萩1を絶是して手術適応の
有無を決定することが重要。

無作為化試験を国際的に行いました。症例数が集まらなくて時間がかかつたみ

たいですけど、2年 ほど前に結果が出ました。ステロイ ド剤だけで治療する人

よりも、胸腺摘出を受けた患者さんの方が症状が軽 くなるということを証明し

てます。ということで、適切な状況では胸腺摘出は有効であるということが、

世界で初めて証明されました。

以上をまとめますと、胸腺

腫を伴わない場合の重症筋無

力症に対する胸腺摘出術の治

療効果は臨床試験によって証

明されています。重症筋無力

症あるいは胸腺腫瘍に対する

標準術式は胸骨正中切開によ

る拡大胸腺摘出なんですが、

胸腔鏡下の拡大胸腺摘出術も行われています。ただし、胸腔鏡による標準的
な

術式 というのは確立されていません。今後はダビンチを使った
ロボツト支援手

術も進んでいくと思われます。胸腺摘出術が有効 と考えられる病態を見極
めて、

適切に低侵襲に手術を行 うということが重要だろうというふうに思
います。

最後に、昨日、ヨーロツパから帰ってきました。ヨーロツ
パにも呼吸器外科

学会があり、今年は、旧ユーゴスラビア連邦の中のスロ
ベニアの首都 リュブリ

アナという小さな町で行われました。非常に綺麗な国です。ブレッド湖 と
いう

ところが超観光名所です。他にも見どころがあ り、観光資源がこんなに豊かな

国があるのかと驚きました。非常に幸運なことに、そこで私が発表 しま
した胸

腺腫の全国データベースの研究の内容が最優秀演題賞 とに選ばれました。

来年、この大阪で日本呼吸器外科学会が開かれ、私が会長を します。
“技術

革新時代の呼吸器外科学 "と い うテーマでロボツト支援手術、
ニューテクノロ

ジー、単孔式胸腔鏡手術 とかいろいろそういつたものをちりばめてデイ
スカツ
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ションして会を行いたいと思います。重症筋無力症に関して、先ほどお話した

ランダマイズド・スタディを行った」oshua Sonnet先 生をニューヨークから招

待しています。お忙 しい先生ですが、5月 16日 に講演を引き受けてくれてい

ます。胸腺腫に関して世界的にも有名なイタリア人の Enrico Ruffini先 生にも

講演してもらいます。重症筋無力症、胸腺腫、胸腺外科の最新の情報を聴 くこ

とができると思いますので、ご興味あればぜひご参加ください。

ご静聴ありがとうございました。

医療相談 (質疑応答)

質問 1 63歳 の方からで、アセチルコリン受容体抗体陽性で胸腺摘出はしてな
い方です。ステロィ ドに関係する質問です。発症されたのがちょうど 1年 ぐら
い前で、プレドニンを一時期 60mgぐ らいまで一日おきに飲んでおられたとい
うことです。今 35mgま で減ってきました。今後もプレドニンのみで治療がど
うかということです。症状は改善 しているということです。

高橋 いろんなお薬のお話を しました。ステロィ ドをできるだけ減らしましょ
うというお話をしました。この方の場合も 1年で 35mgま で減っておられます。
目標 としては平均一 日 5mgで すから、 lomg隔 日、一 日おき 10mgぐ らいが
目標 ということにな ります。 これからもステロィ ドを減量されていかれると思
います。減量 していって、症状がまた出てくるということになると、免疫抑制
剤なども併用することが必要になるかもしれません し、うまくそのまま減量で
きればこのままステロィ ドだけでやってぃける可能性も充分あるんじゃないか
なと思います。

まだ治療開始されて 1年ですので、これからの薬の減 り具合をみていただけ
ればと思います。
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質問 2 49歳男性。 18年前の発症で、胸腺摘出をうけていて、アセチルコリ

ンレセプター抗体陽性。私が相談を受けた人のことなのですが、胸腺を摘出さ

れてから眼球型の症状が出ました。さきに胸腺腫がみつかったためと一おそら

く胸腺腫がみつかつた時には重症筋無力症の症状はなくてあとで重症筋無力症

が出てきたということかと思うんですけど一このような重症筋無力症のタイプ

で特に気をつけなければならないことはありますか。それとも普通の重症筋無

力症と一緒と考えてよろしいか

奥村 実際に胸腺腫がみつかつた時には重症筋無力症の症状はないんだけど

も、あとで出てくるというかた、実際にわずかですけどいらつしやいます。そ

の理由は、重症筋無力症の症状がでてなくても、胸腺腫があるとアセチル
コリ

ン受容体抗体が陽性 という方が結構いらっしやいます。だいたい 2割 ぐらい

です。そういう人の中にどういうわけか胸腺摘出術後にアセチルコリンレセプ

ター抗体価が Lが つて重症筋無力症の症状も発症してくるというケースがある

みたいです。

ただ、そういつた患者さんがものすごく悪 くなる人がいるかというと、あん

まりそうでもないです。眼筋型か軽度の全身型 ぐらいで終わっている方が多
い

ので、通常の治療、内科的な治療でいいかと思います。ただし、アセチル
コリ

ン受容体抗体価がどんどん上がるようなフェーズにないかどうかと
いうのは、

年に何回か抗体価検査をして測ってもらっておくことと、潜在的にはそう
いう

病気があるということを認識してもらって、仕事のス トレスとか精神的
ス トレ

スをできるだけ避けてもらうとか、風邪とかインフルエンザとかをひかな
いよ

うに、身を守ってもらうとか、普通の防御でよろしいんではないかと思
います。

質問 3 プレドニンとプログラフを服用していますが、骨粗霧症治療薬をまだ

服用していないので、服用した方がよいのでしようか。

高橋 骨粗霧症薬は、プレドニンの量やその方の年齢にもよります。プレドニ

ンの量が少量で若い方であれば、必ずしも必要がないかもしれませんし、近
い

うちにプレドニンが減らせそうということであれば、すぐに飲み出さなく
ても

良いのではと思います。プレドニンを 6mgま で減らしておられていて、何 mg

まで減らせることができるのですかということですが、お薬を 0にすることが

日標ではないです。我々としてはステロイ ド、プレド
ニン 5mgま でなれば非

常に上出来だなというふうには考えています。もちろんもっと減ら
していける

のであればいつたらいいと思いますが、6mgま で減っていてかなり症状的には
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落ち着いていれば、治療としてはうまくいっている状態ではないかなというふ

うには思います。

質問 4 48歳 の女性。副腎に 2.2セ ンチの腫瘍があることが分か りました。
MG検査入院時にということです。今までそういう症例の経験があるのでしょ
うか。

奥村 私はあまり経験はないです。重症筋無力症があるので胸腺腫だろうと思
うんですけど、胸腺腫瘍 と副腎の腫瘍 とが合併するということは、MENType2
というかな りめずらしい病気になります。その場合、胸腺の腫瘍は胸腺腫では

なくてカルチノイ ドなので、重症筋無力症はあまり関係ないです。 ということ

で、副腎の腫瘍 と重症筋無力症 というのは合併 というのはどれだけ関連がある
かというと、あまり今のところは医学的にはいわれてないのではないかと思い

ます。

質問 5 バセ ドー病でアイソ トープ治療後に MGを発症 しました。このパター
ンよくあるのでしょうか。

奥村 重症筋無力症 と甲状腺機能克進症 とが合併 していることは確かによくあ
りますので、病態的には充分あ りうると思いますが、バセ ドー病の治療をした
あと重症筋無力症がよく発症するのかどうかといぅことになると、あまり経験
はないです。このパターンよくあるのでしょうかというご質問なんですが、あ
まり経験はありません。

質問 6 診断されて間もない方。 5月 30日 にこの病気と判定されました。次の
大学病院の予約が 6月 27日 と間が開 くので、治療がスター トする時期が遅 く
なるのが心配です。症状は目の症状が中心で若干手足の違和感があるというこ
とです。ヨガのインス トラクターですが、治療をスター トしてからも続けてい

けるでしょうか

高橋 発症されてまもな くでごッ心配だとは思いますが、眼筋型、目の症状が中
心であればそれほどあゎてな くて良いと思います。 lヶ 月というのはそれほど
長い時間ではないです。大丈夫だと思います。あと、お仕事ですが、基本的に
眼筋型であれば大丈夫だと思いますし、そのへんも主治医の先生 と治療 しなが
ら相談されていかれたらいいと思います。
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質問 7 58歳男性のおくさんから。アセチルコリンレセプター抗体はあり。胸

腺摘出はしていない。この病気で周りの人々は胸腺摘出されていますが、主人

はしていません。平成 28年 に 1回検査をしただけで検査 しなくてもよいと言

われて不安です。しなくてもよい場合はありますか ?

奥村 重症筋無力症に対する胸腺摘出を絶対しなければならないというのは胸

腺腫とか腫瘍がある場合と、胸腺が非常に過形成になっていることが画像上明

らかであるとか、抗体価が非常に高いとか、の場合です。もう 1つ大事なのは

年齢的な因子で、50代以降で発症する方の場合は胸腺の関与 というのはあま

り強 くはないことが多いので、ご高齢での発症の場合には薬物治療の方が適用

になる可能性が高く、症状の重症度にあわせてどういう薬剤治療をして
いくか

というのを検討していつたらいいと思います。胸腺摘出を絶対しなければな
ら

ないということにはならないと思います。むしろ、50代以降であれば、どつ

ちかというと胸腺摘出の適用は年齢的にいうと低いかなと感じます。

質問 8 ソリリス、エクリズマブについてのご質問です。20年 前に発症で今

38歳の方です。発症 してからずっと症状が夏になると悪化します。現在免疫

グロブリン療法で、冬は 1ケ 月以上、もしくはしなくても大丈夫だが、夏
は最

短 2週間しかもちません。ソリリスを使う話がでてきています。夏も冬もあ
い

かわらず安定するようになるでしようか。

高橋 安定するようになる可能性はあると思いますが、使つてみないと分から

ないと思います。治験でもよく効いた方とあまり効かなかった方が、
いらっしや

いました。そこは使ってみて、 12週間、3ケ 月ぐらいで効果を判定していただ

ければと思います。

質問 9 他の病気の治療中なので、エクリズマブが使えないということはあり

ますか。

高橋 基本的にはそういう制限はないと思います。認可されている適用は満た

してると思いますので、使用することは可能だと思いますし、や
つてみる価値

もあるのではないかなと個人的には思います。

質問 10 58歳女性。2008年発症、アセチルコリン受容体抗体ありという方。

他の病気が他の病院で見つかつた場合、手術が必要
になったら阪大で受けたい
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といってもいいのでしょうか。

奥村 他の病気がというのは、もしかしたら胃とか腸の病気のことなのかもし
れませんが、もちろん、可能です。その病気の専門の診療科の先生にご連絡 0

紹介いただければと思います。ただし、重症筋無力症は神経内科の先生と一緒
にみていただく必要がありますので、そこのところもできたら紹介状のうえで
は詳細を書いてぃただぃたらいいと思います。もし胸腺の手術のことをご希望
でしたら、それはそれで阪大の呼吸器外科の新谷准教授に連絡していただいた
ら結構です。きっちり紹介状を書いていただいたら、別の病院から阪大病院に
かかってぃただくことは全然問題ありません。          _

質問 11 35歳女性。出産・妊娠に関して、出産について教えて下さい。自然
分娩で出産できるのですか。帝王切開や無痛分娩などで出産するのですか。

高橋 重症筋無力症の方で出産されている方は沢山いらっしゃいます。分娩も
自然分娩の場合もあり、患者さんの状態によると思います。望むべきは病気が
安定 した状態で妊娠され出産 していただくのが 1番だと思います。病気の状態
が安定されている方では、自然分娩で普通に出産されている方が非常に沢山い
らっしゃぃます。お薬の影響もご心配だとは思います。プレドニンとかプログ
ラフとかお薬の説明書きをみると、妊娠中は安全性が確立されていないという
ふうに書かれてはいますが、薬を飲みながら出産されている方もいらっしゃぃ
ます。それで特に大きな問題になったことは私 としては経験 したことはありま
せん。む しろ、出産を目指 して無理や り薬をやめてしまい、体調が悪 くなられ
る方が心配ですので、治療をちゃんと続けていただぃて安定 した状態で出産さ
れることが 1番良いのかなと思います。

質問 12 58歳男性。抗体価、アセチルコリ
らの質問です。 どこまで運動 していいのか、

安であまり身体を動かしません。

ン受容体抗体陽性で、おくさんか

本人は歩くことはできますが、不

奥村 やはり動かさないと廃用性萎縮になるといけないので、無理 して運動を
することはできないかもしれないんですけど、ある程度の日常生活は身体を動
かしていただぃた方がいいん じゃないかと思います。
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質問 13 ステロイ ドで骨や糖尿 との関係をもう少 し知れたらうれしいです。

奥村 ステロイ ド剤を長期使 う場合は、確かに骨粗髪症の予防薬 というのは飲

んでいただいた方がいいです。それから糖尿病ですが、ステロイ ドが大量になっ

てくるともちろん血糖上がってくる可能性はあるので、担当医が血糖値は定期

的に測って くれると思います。上がらなければいいです し、 Lがってくるよう

だったらその都度その対応を していただいたらそれで充分かと思います。そん

なにご心配されなくてもいいと思います。

質問 14 目の症状が、斜視と複視が出てしまって読書が好きだつたが、現在 ド

クタース トップがかかって読書することができなくな りました。これからの生

活はどうなってしまうのかとても不安です。

高橋 今マイテラーゼだけで治療されているということですが、症状があると

いうことであれば、できれば、少 しでも楽 しみを楽 しめるように積極的に治療

されてはどうかなと思います。出産のことも、病気に影響 しないかと気にされ

ているということですが、 11に 目の症状だけであればそれほど妊娠
・出産に心

配ないと思います。ただ、出産後に MGの症状が少 し悪 くなられる方もいらっ

しゃいます し、あと分娩に関しては NICUと かがある、大きな病院で出産され

ることを考えていただければと思います。

質問 15 71歳女性。診断は 58歳 で抗体価、MusK抗体陽性 ということです。

運動はどの程度また何に気をつけて行えばよいでしようか。この病気を理解
し

てられる医療関係の方も少なくてどこへ相談 したらいいのかも分かりません。

奥村 MusK抗 体陽性の重症筋無力症では、胸腺はあまり関係ないので、私は

あんまり沢山患者さんはみてないです。運動については、ゆつくりしか歩けな

ぃということみたいですが、できる範囲内でという一般的なことしかいえませ

ん。年齢のこともあるし、無理をせず筋力の範囲内でやつて くださ
いというこ

とになるかと思います。

お近 くでしたらもちろん私がお ります刀根山病院に私あてに来ていただ
いて

も結構です し、高橋先生でもいいかと思 うんですが、高橋先生かなり患者
さん

多 くて大変かもしれないので、久保田先生でよろしいですかね。高橋先
生の弟

子の先生もいらっしゃいますので、そちらの方にご相談さオ
■てはいかがでしよ

うか。
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質問 16 発症時期が去年の方で 59歳 の方。疲労・ス トレスは発症と全 く関係
ないのでしょうか。光をあびたり、文字を読むと症状が出る。目を開きづらなっ

たり、右目が痛んで文字が読みにくくなって二重にダブる。文字を読みにくく

なるのが眼科的な問題なのか MGか どっちかでまだはっきりしていない。仕事
に復職できるのかどうか。

高橋 疲労・ス トレスは発症にはあまり関係ないと思います。疲れていると症
状が出やす くな りますので、非常に疲労 した時に症状がでて病気が見つかると

いうことはあります。

目の症状は、命には関わらないのですが、みなさん悩まされる症状です。 こ

の方もいろんな治療を試されています。ステロイ ドも沢山使われたりしたこと

もあったようですが、現在プログラフだけになっているとのことです。パルス

療法も 1度 したことがあるとのことです。目の症状に関してはステロイ ドがょ
く効 く場合があ ります。パルスを 1回 されて効かなかったようですが、パルス
に関してもまた時期をあけて試みた りとか、お薬の調節をいろいろされてみる
のが良いのではと思います。

質問 17 目の周 りが痙攣 したり、眼球が真っ赤になる。

高橋 眼球が真っ赤になるのはどんな症状でしょうか ?筋無力症の症状ではな
いと思います。もし本当に血の色になるような出血であれば、おそらく白目の

ところの血管が切れているということで、目をよくこすったりするとで起きた

りします。目の周 りが痙攣するのは、アセチルコリンエステラーゼ阻害薬のマ

イテラーゼとかメスチノンを飲んでいると、起きやす くな ります。また、瞼の

筋肉が疲れると、痙攣するということは時々ある症状です。お薬が充分過ぎる
のでしたら少しへ らすことも 1つの方法かもしれません。むしろそれでは疲れ
てダメということであれば、 しばらくメスチノン、マイテラーゼを続けていた
だくことになるかなと思います。

質問 18 メスチノンを飲んでいる方、心臓で左脚ブロックとぃぅ、心臓の中で
の電気の流れ方がおかしくなる心電図異常が出たということです。メスチノン
との因果関係はあるのか ?

高橋 左脚プロックと、メスチノンとの因果関係は特にないです。メスチノン
は自律神経系を刺激はしますけども、左脚ブロックとぃぅ心臓の伝わ り方自身
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を異常にさせることはないです。メスチノン服用を継続して良いかは循環器内

科の先生とも相談していただいたら良いと思いますが、左脚ブロックでメスチ

ノンをやめることは、私はあまりしたことはありません。おそらく引き続き飲

まれても問題ないような気がします。

質問 19 副作用に関係する質問です。ステロイ ドを服用しだしてから 2～ 3ケ

月して知覚過敏の症状がひどく出始めました。主治医に相談 しましたが、歯科

へいってくださいとのことでした。一歯茎の知覚過敏なのでしようか一ステロ

イ ドの副作用でしようか。

高橋 ステロイ ドではあまりそういう経験は個人的にはないです。ただ、ネオー

ラルとか飲まれると歯茎がすこし腫れたりとかすることは経験することです。

ステロイ ドの副作用かといわれると、よく分からないです。

質問 20 MGの診断を受ける前に慢性疲労症候群ということで、ラミクタール

という気分安定薬を処方されています。今回ステロイ ド治療を始めて、ラミク

タールを一緒に飲んで大丈夫なのかどうか。

高橋 ラミクタールというのはナ トリウムチャンネルをブロックするお薬です

が、これまで飲んでおられて特に問題なければ引き続き使われて問題ないと思

います。薬の作用する場所は少し違いますので、そのお薬が必要であれば飲ん

でいただいて問題ないと思います。
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◇第16回フォーラムin大阪◇

強く生きて、仲間と楽しく

大阪支部 武川 義人

只今ご紹介に与りました大阪支部の武り|1義人と申します。年齢はかなり老け

て見えますので、よく「年金は幾らもらっていますか」と聞かれるのですけど、

今年で 57歳の現役の公務員です。

このような場所でお話をする事は大変不′貫れでありますし、正直、私のよう
な病気への対応の仕方はあまり参考にもならないと思いますし、先生方のお叱

りをうけるかもしれません。しかしですね、お一人でも参考になる方がおられ
ればと思い、このようなお話をさせて頂くことに致ししました。お聞き苦しい

点も多々あろうかと思いますが、宜しくお願い申し上げます。

先ず私の病歴についてお話をさせて頂きます。

先ずですね、私は重症筋無力症の発症から遡ること9年前、平成 18年 12月 、
職場の健康診断で胸部に大きな腫瘍が見つかりました。職場の医師の指導によ
り、緊急で呼吸器外科の検査を受けることになりました。呼吸器外科の先生は、
レントゲン写真を見た瞬間に「急ごう」ということで、その場で検査がスター
トしました。

そして、PET一 CTや腫瘍マーカー等の検査の結果、肺癌のステージ 3B期と
いうことで、右肺の上、上野部というらしいですが、上を原発巣とする癌が真
ん中の骨の後ろのリンパ節に転移して、おまけに′蹴 の大動脈と結合してしま
つたと、そういぅょぅな状況で、開胸手術は試みましたが、結局、摘出手術は
出来ずに肺腫瘍内科の方で化学療法を受けることになりました。治療内容は 6
回の抗癌剤投与と20日 間の放射線の二次元照射という、一日2回 4方向から当
てる照射の方法ですね、この治療を行いました。

3B期 ということで、5年生存率が約 10パーセント、生き延びることは出来
ないであろうという気持ちが正直ありました。当時、小学校 6年の′自、子に非常
に申し訳ないという気持ちが起こりました。

親は子より先に死ぬものと頭では理解できていましたが、さすがに小学生の
子供を残して先に死ぬということは、とても寂しい気持ちでした。

しかし、不思議なことに癌やこの死ぬといぅことに対する恐怖心というもの
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は一切起こりませんでした。子供のために何かやろうと思い、単純発想で、こ

こはちょっと笑われるかもしれません。肺が悪いなら大胸筋を鍛えて代わりを

すればいいと、そういう馬鹿な発想で、抗癌剤の副作用で辛かったんですけど

も、筋肉トレーニングと趣味の空手を続けました。

余談ですが、入院中もトレーニングをしていまして、ベッドの横でスクワッ

トをして、ベッドの上で腹筋とか腕立て伏せをやつていました。すると、ある

日、その行動を看護師さんに見つけられてしまつてですオ、 見つけた看護師さ

んは「見なかつたことにしておくわ」と仰って下さいました。皆様はこのよう

な看護師さんをどのように思われるか分かりませんが、私は、その看護師さん

はとても寛容で患者の精神を尊重して下さり、病気と闘える環境を作つて下さ

るとても素晴らしい方だと考えています。もう一つ余談なんですけど、ちなみ

に、癌の告知を受けて真っ先にしたことは保険金の計算です。子供に幾ら残せ

るかなということで保険金の計算をしました。

余談ばかりで申し訳ありません。本論に戻らせて頂きます。退院後は甲状腺

にも腫瘍が見つかり、経過観察で様子をみることになったのですが、あまりに

も喉が気持ち悪くて、毎日、指で喉を突いていました。するとですね、不思議

なことに癌の再発も新たな転移もなく、無事に 5年を超えるどころか、このよ

うに 10年以上も生きることが出来ました。当然、自分の努力だけではなく、退

院後の主治医のフォローもあり、このような結果があると思つておりますので、

主治医に対する感謝の気持ちも一杯です。

一般的にですね、どうでしょう、癌は怖いというイメージがあるとは思うの

ですけども、癌自体の苦痛というものは、正直、あまりありませんでした。抗

癌剤の副作用による、何か末梢神経がやられるそうなんですが、手足の痺れや

痛み、それと、お決まりの食欲不振ですね。そういつた苦痛の方が遥かに大き

かったように思います。

そして癌の治療後、通常の生活に戻つて日常生活を送り、平成 27年の 9月 か

ら再び趣味の空手道場に通い始めて、充実した仕事と趣味の生活を送つていま

した。

ところが、この年の、平成 27年ですね、12月 24日 の空手の道場の練習の際、

右足の太腿の裏側に激痛が走つて、右足の蹴りが全く上がらなくなつていまし

た。この時は柔軟体操をしても両腿の裏が伸びないので、歳のせいで身体が固

くなつているものと考えていました。すると、27日 に両頬がピリピリとし始め

て左目が閉じ女台め、28日 には完全に左目が閉じてしまいました。そして、翌 29

日、この日には右目も完全に閉じてしまいました。要は、29日 には完全に両目
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が閉じてしまいました。この時は両目に激痛が走ってですね、指で目を開ける

と、とにかく光が異常に眩しくて目が痛い、足も上手く動いていなかった。そ

んな感じがします。

それで、12月 の末でしたので、年末という事もあり、診察している病院が少

なかったのですが、何とか近くの眼科に辿り着きました。すると、そちらの方
の医師から、「神経内科を受診した方が良い」ということで近くの救急医療を行
つている病院を受診しました。すると、足の力も極端に弱まっていて、「重症筋

無力症の可能性がある」との指摘を受け、近くの脳神経外科 0神経内科医院を

紹介され、年明けに行くことになりました。

しかしですね、翌年の初診を待つことなく、30日 の夕食中、急に呂律が全く
回らなくなりまして、紹介をされていた脳神経外科・神経内科の方へ救急搬送
されることになりました。救急車に乗って行いつたのですけど、検査結果、テ
ンシロンテス トでも実は右目は全く開かなかったんですけども、重症筋無力症
という診断が下され、その場でマイテラーゼを 1日 2錠飲むように処方されま
した。

翌平成 28年の 1月 1日 、この日の午後からは、坂道を転げ落ちるかのように
症状がどんどんと悪化して、ご飯はまともに食べられない、呂律が回らない。
お風呂に入るのにも足が上がらない、それと、これはちょっと筋無力症の症状
とは違うと思うのですが、体の彼方此方が痛い。座ってでないと服を着替えら
れない。半歩ずつしか歩けない等、色々な症状が発生してまともに日常生活を
送ることができなくなりました。自分で身体の状態を確認するために、従前行
つていた腕立て伏せと腹筋、これを私は毎日一日50回やつていました。それを
どの程度出来るのか試そうとしたところ、1回も出来ませんでした。それ程筋肉
の力が出なくなっていたのでしょうオ、 自分ではよくは分かりません。

その後、肺癌も同時に診れる病院の方がよいということで、肺癌の主治医の

方から紹介された病院に約 2カ明 間入院しました。病院での診断結果は、抗ア
セチルコリンレセプター抗体が陽性の重症筋無力症の中でも重症ということで
した。しかし、治療を始めたものの、筋無力症の典型的症状以外はなかなかと
れずに、最終的には精神科の病気だとか、呂律が回らないのに「口に何か含ん
でいますか」と、こんなことを聞かれたり、「身体の彼方此方が痛くて筋肉がピ
クつくんです」と言つても 5秒程度手を診はる。それだけで終わってしまうよ
うな診察だったんです。それで最後には、「大きな病気が二つも併発することは
ない」と、こういう形で診察が終わって何か月も過ぎてしまいました。それで、
「何を食べても飲んでも鼻に上がってしまうので困る」と言つても放置、仕事
に関しても「喋らなくても良い部署に行けばいい」等と言われ、完全に精神科

-36-



扱いされていたのだと思います。

この時に服用していた薬は、プレドニンとメスチノンなのですが、何故か私

の場合、抗アセチルコリンレセプター抗体陽性の筋無力症なんですけども、メ

スチノンを飲むと急激に何故か体調が悪くなるんです。通常はこのような方は

あまりおられないと思うのですけども、私の場合はこのような症状でした。

それで、このままでは治療を続けても症状はなかなか改善されないだろうと

思い、自力で頑張るしかないと思い、入院中の話ですが、看護師さん達の目を

盗んで、禁止されていた入院病棟のフロアー以外に自力で階段を上り下りして

行つてやろうと、自力で治してやろうという気持ちになって、訓練を始めまし

た。でもこの病気は癌の時と違ってなかなか手強くて、階段の上り下りはほぼ

出来ない。困難な状態ですね。まともに歩くことも出来ない。ある意味、本当

に癌よりも厄介な病気だなと思いました。

皆様もご経験されているのだと思いますけど、癌は本当に最後になるまで、

結構何も出ない感じもあります。でも、この病気は本当に自由が利かないので

大変な病気だと思います。

それで階段の昇降訓練を始めまして、始めた初日なんですけど、階段を 1階

下のフロアーに行こうと思つて降り始めたのですが、4分の 1く らい下りたとこ

ろで完全に足の力が抜けてしまい、「まずい、これは部屋にもどれない」ていう

ような状況でした。でもですね、注意を無視してやつているわけですから、助

けも呼べませんので、必死で自力で部屋まで帰りました。

3月 の退院後も同じ様な状況が続いて、日を普通に開けておくことが出来ず、

無理に指で開けると目が非常に痛む、徒歩 10分程度のスーパーヘ行くのに 30

分以上もかかる、500ミ リリットルのペットボトルー本を持つても手が痛んで変

色してしまう。急に呂律が回らなくなる、ご飯をまともに食
べられない。上手

く食道に送り込めないんです力亀 こういつた具合で日常生活も困難を極めてし

まい、「もうこれは社会復帰は無理なのかな」と正直思いました。

困り果ててですね、平成 28年 5月 、先程、宮下支部長の方から少しお話があ

りましたけど、友の会大阪支部の官下支部長を頼り、私が尊敬しております奈

良で「しんのクリニック」を開業されておられます元刀根山病院院長の神野進

先生をご紹介頂きまして、先生の古巣である刀根山病院に辿り着くことがや
つ

と出来ました。

刀根山病院で担当して頂きましたのは、現在は病院を変わられておられます

が、蓮池裕平先生、この方が私の主治医として受け持つて下さり、親身にな
つ

た診察と検査を行って下さいました。結果、原因ははつきりとはしませんが、
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私が前の病院で訴えていた筋無力症以外の症状ですね、筋肉がピクついたり痛

くなる。痛いか痛くないかは分かるもんじゃないので、当然検査で分からない

と思いますけど、少なくとも筋肉のピクつき、ビクビクするんですけど、その

症状は検査の結果、見つけて頂けました。それで、痛みと筋肉のピクつきに対

する処置をですね、こちらの方をして頂きまして、そしてさらに、その年の 28

年 9月 にはステロイ ドパルスの治療もして頂きました。

すると、なかなか改善が遅かったのですが、症状が徐々に改善されて、呂律
も回るようになって、平成 29年 2月 半ばころからは目がかなり開くようになり
ました。そして、指で目を開けてもあまり痛くなく、足の力もかなり戻るよう
になりました。

この頃から、早期の職場復帰を目指して、一人で電車に乗つて図書館へ出か
ける通勤訓練を始めました。

ちなみにこの間は一年二か月の休職でした。癌の時は半年で済んだんですけ
ど、今回の病気は一年二か月です。すみませんが、また余談でした。

最初は家でパソコンを操作する。次には電車に乗って出掛けて帰つてくるだ
け。その次は電車に乗つて図書館へ行き本を軽く読んで帰つてくる。最後、仕
上げには、外での食事を組み込むというふうに徐々に負荷を増やして訓練をし
ていきました。

その後、蓮池先生の親身な診察と治療の継続でですね、平成 29年 4月 から時
間短縮などの勤務軽減のうえで職場復帰を果たすことが出来ました。最初は身
体が辛くて、目もすぐに疲れてしまうような状況でした。足の脱力もありまし
た。また、筋無力症とは別の症状で、仕事で受話器を持つた手が硬直して受話
器が離せない。呂律が急に回らなくなる等の障害も多々ありましたが、蓮池先
生の根気強い治療と職場の方々のお気遣いで徐々に職務に慣れることが出来、
完全とはいきませんが、今ではかなりの職務をこなすことが出来るようになり
ました。

癌の時もよく「元気そうだね、どこが悪いの」と言われていたのですけど、
今回の病気の時も同じでした。今では多分、他の人から見たら病人だとは全く
分からない状態だとは思います。

正直、癌の時も筋無力症の時も、非常に自分は辛いのに「元気そうね」と言
われるのは嫌でした。皆様もご経験があるとは思いますけども、筋無力症に関
しては、眼瞼下垂でも発生していない限りですね、一見して他人から病気であ
ることが分かり難い病気だと思います。でも、少し発想とか言い方を変えると、
他人から見ても分からないくらい病気を外に出していないのかなというふうに
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も思えるんですね。これは人間が本来持つている強い部分なんじゃないかと思

つているんです。

人によつて異なるのでしょうが、筋無力症は、当然でしょうけど、出来るだ

け筋肉に負荷をかけない方が良い病気です。でも、神経と筋肉の伝達異常なの

だから、筋肉を鍛えるという発想もあつていいのではないかと思っています。

今では軽い腹筋と腕立て伏せ、スクワットを毎日少しずつ始めております。そ

うすることによつて、今の自分の筋無力症以外の症状、これを一時的に忘れる

ことも出来ますし、素人考えですが、身体を鍛えることによつて、身体を正常

な方向に持つていけるのではないかということを思つております。

とは言えですね、呂律が回らない、上手く歩けない、日も見えない、手の力

も出ない。こんな時は、正直言って後ろ向きな姿勢にどうしてもなつてしまい

ます。買い物に行つても上手く喋れない。結局店員さんに意思が伝わらない。

荷物もあまり持てない。こうなると外出自体が億劫になつてきてしまうんです

ね。それで家に引き籠つてしまいがちになる。実際、自分自身がそうでした。

ただですね、そんな状況の中でも挑戦する、この気持ちだけは持ち続け、室

内での歩行訓練などは欠かさずに毎日行いました。

またちょつと余談になるかもしれませんけども、私は格闘技が大好きなもの

で、例えが適切かどうかは分かりませんけども、格闘技の面からの精神論
のお

話なんですけども、ボクサーですれ ボクサーはフルで 12ラ ウンドを闘います。

1ラ ウンドが 3分ですので合計で 36分も戦ってるわけですオ、 人生が 36分と

いうわけではありませんが、36分に凝縮した人生だと考えてみましょう。辛く

てタオルを投げて欲しいときもあります。ダウンしたままでいれば楽になれる

と思うこともあるでしよう。でも、大半のボクサーは力尽きるまで戦い続けま

す。身体はボロボロになつても精神力で闘い続けます。他の格闘技でも同じで

す。これは、人が精神力で持ちこたえれるという典型的な例だと私は思
つてお

ります。

先にお話をさせて頂きました、私が尊敬する神野進先生の昨年の難病連
の講

演会のお話で 「笑つて病気と向き合う」というお話がありました。私
の勝手な

解釈ではありますが、先生は病気との接し方のみならず、生き
いていく上での

心構えを仰つていたのではないかと思います。その姿勢が、ひいては人間本来

が持つている自然治癒力等を高めることを仰つていたのだと思います。

辛い時にはなかなか笑ってはいられません。悲しい時や怒りにかられる
こと

もあると思います。それはそれで、その時々の感情を力に変えることで困難を

克服することが出来ると思います。神野先生は
「感情を出す」ということの重
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要性も仰つていました。おそらく先生が仰りたかったのは、その中でも人間が

一番力を発揮するのが笑いなのだということを教えて下さつていたのだと思い

ます。

では、沢山笑うためにはどうすればいいの力、 私は、宮下支部長からお話が

ありましたように、昨年この筋無力症友の会に入会させて頂きました。初めて

懇親会などに参カロさせて頂いたときに、病気に負けずに楽しく生きておられる

方が沢山おられてですね、正直、驚きました。職場でも気を遣って笑わせてく
れる人がおりますし、自分でも馬鹿になって人を笑わせることもあります。こ
のようにして人とふれあいながら楽しく生きていくことが大切なのだと思いま

す。大阪支部の宮下支部長がよくお話される言葉に「どうせ活動するなら楽し
くやろう」というお言葉があります。活動には、当然、友の会の活動も入って
いますが、それだけではないと思います。趣味でも何でもいいと思います。自
分が楽しく過ごせることを見つけて楽しむことが大切なのだと思います。そう
すると、自然と力が湧いてきます。ただ、このことを一人で実践するのはなか
なか困難です。そこで、主治医や仲間の力をお借 りするのです。幸いにしてで
すね、私には先程申しげました神野先生や蓮池先生という主治医がおられ、職
場や空手の関係の仲間がいました。

蓮池先生のお言葉で、こう仰ったことがあったんです。「この病気は気長に診
ないといけない。気長に診る」と。このような姿勢で見守って下さる主治医の
治療に応えるためにも、私達患者も根気強く病気と闘う必要があるかと思いま
九

何だか取り留めもない話をしてしまいましたけど、皆様は強く生きるという
ことと、楽しく生きるということは矛盾すると思われるかもしれません。でも
私は、楽しく生きることと強く生きること、これは表裏一体で、楽しいから強
く生きられる、強いから楽しく生きられる。そういうものだと思っています。
そして、その都度、色々な感情を出すということもとても大切だと思います。

私自身はですね、今後もこの精神を持ち続けて病気と闘いつつ生きていこう
と思っています。本フォーラムをきっかけとして、出来る範囲で空手の方の道
場にも戻つて、鍛錬を再開してみようと思っておりま九

長々と私のくだらない話になってしまいましたけど、お聴きくださいまして、
どうも有り難 うございました。少しでも参考になることがありましたら幸いで
す。本国は有り難うございました。
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◇第 16回 フォーラム in大阪◇

体験談と演奏

大阪支部 山崎香世

〔演奏①〕鍵盤ハーモニカ 独奏 :「タイスの瞑想曲」

ただいまお聴きくださいましたのは、タイスの瞑想曲とい う曲ですが、

皆様方よくお聴きになつている曲と思います。遅くなりましたが、さきほ

ど宮下支部長さんからご紹介いただきました大阪支部所属、奈良県在住の

山崎香世と申します。よろしくお願いいたします。

思い返 します と、2014年 1月 中旬に突然の発症 と、重症筋無力症 とい う

診断で、驚きと戸惑いと失意 と共に、まさに私の心中は迷想状態でした。

《「瞑想」と「迷想」の語呂合わせのような
「タイスの瞑想曲」の選曲にな

りましたが 。・・》本当に気持ちの中で、どうすればいいんだろうかとい

うような、これからどうなるんだろうかとい うような、不安で落ち着かな

いとい う気持ちでした。

MG歴 4年 4ヶ 月、全身型、胸腺の摘出の手術はしてお りません。まだ駆

け出しの MG患者です。

症状は、眼瞼下垂、複視出現から始まつて、1錠 10mgの マイテラーゼを

朝夕半錠ずつ服用の治療が始まりました。2014年の 1月 の下旬ぐらいから

です。

2014年 2月 に入つて、日に日に洗顔や洗髪や食事でのいろいろな動作で、

日常生活の中の家事でのいろいろな動作で、洗濯物を千 したり取 り入れた

り、食器の配膳や片付けなどで両腕が上がりづらくなつたり、非常に怠
い。

中身の入つた鍋 とかヤカンを持ち上げることができない。また、ことばで

は言い表せない全身の怠さなど、身体症状が現れました。

2014年 7月 下旬に 2週間入院して、開始時低量から増や していく漸増方

式とい うので、プレドニンの服用の治療が始まりました。腕や足、腰、全

身のだるさ、周囲に伝えづらい不快な身体感覚が一向に改善しない。悶
々

とした日々を過ごしている時に、インターネットで MG友の会を知 りました。

藁をもつかむ思いで情報を入手したいとい う気持ちもあり、そ
こに載っ

ていた京都支部の北村さんにお電話 して、即入会させていただきました。

北村 さんは、ゆつくりと私の状態などをお聞きくださつたり、いろ
いろと

お教えいただいたり、大変お世話になりました。
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奈良県は、大阪支部所属 と違 うのかなと言われそ うなのですが 000
その時北村さんからは、奈良県は大阪支部に入つていることを伺つたと思

いますが・・・最寄 り駅から京都に出るのが近いのでと、京都支部に入会

をお願いいたしました。

お世話になりました日々を、この場をお借 りしまして京都支部の北村様

にお礼申し上げたいと思います。

2014年 9月 以降、歌を唄 うと、 (専門が声楽、ソプラノでしたので)高
い声、高音域の声が出しづらくて、15～20分程歌 うと、しゃがれ声 (頃声 )
になり、歌唱後、しゃべ り声もしゃがれ声 (唄声)が続 くという状態が続
きました。この状態を主治医に話 しますと、「声がかすれ、出しにくい、唄
いづらいとい うのは、病気の特徴で、唄 うことで声帯筋・呼吸筋などが疲
れてくるとい うことなのです。あなたのように歌を唄つていったりするコ

ンサー トのような長時間発声する活動は諦めた方が」と説明を受けました。
プログラフカプセル l mgを 3カ プセル服用の治療がカロわ りました。
音楽、特に歌唱表現を大学卒業後も続けてお りました私にとりましては、
MGの診断を受けた時、それ以上に主治医の言葉は衝撃的でした。
次に演奏 します 「羽を忘れた天使」は、天使にとってなくてはならない

羽をどこかに忘れて来てしまいました。前代未聞の出来事。羽がないこと
に気づいた天使の気持ちは 000曲 は 3部で構成されています。 I部は夢
見ていた希望から、現実に徐々に引き戻される辛さ、Ⅱ部は愕然として時
間と空間が静止 し、Ⅲ部は万感の思いをもつて現実にワープ。そして再び
悲 しみの現実に。 さて、羽を忘れてしまったこの天使はどうなるのでしょ
うか。天使の様子、気持の変化を想像 してメロディーをお聴きいただきた
いと思います。

この曲は、私 自身の発症から現在に至るまで、自身の心の変遷を表 して
いる曲のように思われましたので、聴いていただこうと思い選曲いたしま
した。それではお聴きください。《余談 :いつもなんですけど、山崎さん、
鍵盤ハーモニカ吹いたら、悲 しいことがあるの ?と 言われるんです。鼻呼
吸で壇、を入れますので、演奏 している最中に水洟が出て、鼻がズルズル と
なってくるんですね。ほんとに申し訳ないんですけれども、演奏 している
時に、ズッとや りますのでちょっと雑音が入 りますことをお許 しいただき
たいと思います。余談になりました。》それでは、天使はどうなりますでし
ょうか。

〔演奏②〕鍵盤ハーモニカ 独奏 :「羽を忘れた天使」
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こんなん 鍵 盤ハーモニカを首から吊るすネックス トラップ)を してる

んですけれ ど、腕がやつぱりすごく怠くつて、けん盤ハーモニカを持って

やるのがしんどいんですね。最近はこれをして演奏することが多くなりま

したが、ちょつと表現的なもので、私すごく言い訳をしてるんですが、自

身、納得のいく演奏ができず、表現がしにくいということで、今回演奏の

途中で外させていただきました。本当に音を表現するとい うことは、微妙

なもので難 しいなって。人前で何回も演奏させていただくんですけど、そ

の都度思わされます。最近右指もミスタッチが多くよく間違 うんです。こ

れではあかんな―と思いながら、演奏終わつてから反省ばつかりしていま

す。

ありがとうございました。

『私にとつて音楽とは』と、先ほど歌のことをご説明しましたけれ
ども、

『唄 うことを諦めるとい うことは』とい うこと
の自問自答の日々が続きま

した。

ある日、本棚のところの本に目が留まりました。
「喜びに 歌い 喜びを

奏で、 悲 しみに 聴き 悲 しみを 詩 う、 ささやきを 弾き ほとばしりを

弾く、 想い 祈 り 願いが  音と旋律にのり ことばを 時空を超える」

音楽療法を学んでいる時に、出会い教わりました京大の作業療法学
の山

根 寛先生の詩でした。そして忘れていた
「音楽とい うのは、心の中の思い、

心の声を表現するもの」とい うことばが思い返されました。そして唄 う
こ

とだけが音楽をすることではない。現実を受け止め、今の自分の状態を受

け入れて、思いを切 り換えようと、徐々に思えるようになつてきました。

現在、先に述べました、MGの諸症状はまだまだ改善されているとはいえ

ません。薬で抑えていて日常の生活は何とか過ごせています。そし
て過ご

せていることに喜びをもって、日々感謝の気持ちで、
「やれる時に」「やれ

ることを」「やれる範囲で」を心の日標 として、今後体調 と相談 しながら
い

ろんな場面でいろんな方々に音楽をお届けできることを願つて
います。

最後に、二胡の二重奏で
「You raise me up あなたは私を勇気づけてく

れる」をお届けしたいと思います。今回、二胡で友情出演 してくださ
いま

す、先ほどもご紹介がありました大前千春さん、菱井えり香さんは、
上海

出身の二胡 0琵琶奏者、蘇 曹娼 (ソ ソウケン)先生の二胡教室

で共に二胡を習つている門下生の仲間です。

私が主催 しています音楽ユニット
「♪ば∞あみ ♪」とい

うグループの 「心ほつこリコンサー ト」に毎回出演 して下
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さつて、素晴らしい二胡の音色を聴かせていただいています。MGの こと、
私の体調のことなどもよくよくご理解いただいてお ります。今回はお二人

にサポー トしていただぃて三胡の演奏をお届けしたいと思つています。
この 「You raise me up」 は YouTubeを 視聴 していたら、街角で男性の方
が歌ってらつしゃるのがよくでてくるんですけれども、「落ち込んで、心底

うんざりしたとき、困難に見舞われ重荷を抱えたとき、私はただここで静
かに待つの、あなたが来て そばに座ってくれるまで。あなたが励ましてく
れるから山の頂きにも立てる、 あなたが励ましてくれるから、 荒ぶる海
も渡っていける。 私は強くなれるのよ。あなたの支えがあれば 000」 あ
とず―つと続 くんですけれども、こうい う内容の詩にメロディーが乗せ ら
れています。では 「You raise me up」 を演奏させていただきます。
今、副支部長から段差に気をつけてくださいと言われたんですけど、昨
年 10月 1日 、奈良での演奏会で、この位の段差に気がつかず足を踏み外 し
て 1.5m位飛びました。足腰が落ち着きませんので、気遣って下さつてあ
りがとうございます。蘇 先生からは、「あなた左手病気ね !」 って、奏法
に関してよく注意を受けます。眼瞼下垂から目の病気と思われているよう
で、MGの詳 しいご理解はしていただいていません。最近左手指第 1～第 3
関節が、練習を重ねますと痛みを伴い動きが悪くなり、いい音を出したい
という思いはあるんですけれ ども・… 、

でも、ニコニコニコの音がでなくって、

《余談 :これ、一個でもニコです。
ニコニコギーコとなりますので、

お許 しください。》

〔演奏③〕二胡 二重奏 :「YOu raise me up」

ありがとうございました。

また聴いていただける機会がありましたら、もっと上手になってと思っ
ています。友情出演 してくださいました大前さん、菱井さんお二人に、今
一度拍手をお願いいたします。ありがとうございました。
以上で、演奏会方式 体験談みたいな形での、体験発表を終わらせていた
だきます。ありがとうございました。

鍼輻
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一般社団法人設立後、初めての総会を開催

反の会は6月 3日 (日 )、 大阪市の「大阪リバーサイドホテル」で、昨年 7月 12
日の法人設立後初めてとなる「2018年 度総会」を開催しました。

昨年度の活動報告では、○指定難病の特定医療費助成の認定から患者を外すこと

のないよう厚生労働省に要望書を提出、○東京での「第 15回重症筋無力症フォー

ラム」を開催、○相談事業・ピアサポート活動の実施、○ブロック交流会の開催、

○機関誌「希望」の発行やホームページでの情報発信、などについて事務局から報

告がありました。このあと決算報告、監査報告につづいて、各支部から選出された

代議員による討議が行われたあと採決に移り、原案通り全会一致で承認されました。

また、2018年 度の活動計画案では、当会の活動の課題について、①筋無力症
の正しい医療情報や患者を取り巻く情勢についての学習を進めること、②筋無力症

の患者の医療・生活の実態を正確に把握し、憲者の声を発信すること、③交流を通

じて同病の仲間の輪を広げ、組織の拡充を図ること、④反の会を存続させていくた

め、次世代のリーダーに引き継ぐ展望を持つことの4つに整理した上で、法人化し

て2年目となる今年度は、次のような活動を進めていくことが提案されました。

活動の主なものは、○難病法施行から5年以内に実施される見直しの検討が、今

年度すでに始まつており、見直しの内容についての情報収集に努め、必要な場合は

要望活動を行うこと、○昨年実施した「難病法施行後の影響調査」の集計結果を分

析し、報告書としてまとめること、○「指定難病認定状況調査」を実施すること、

○医療講演を中心としたフオーラムの開催などのほか、ブロック交流会の開催、資

金活動、広報・啓発等で、予算案とともに全会一致で承認されました。
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2017年 度 (平成 29年度)活動報告

反の会は結成から47年目を迎えました。
反の会では、約 1年半の時間をかけて法人化の準備を進めてきましたが、6月 4日の設
立総会において全会一致で採択され、一般社団法人全国筋無力症反の会として新たな歴史を

亥」んでいくことになりました。

2017年は、地域包括ケアシステム強化法の成立など、地1或共生型社会の構築が04ばれ
た年でした。住まい・医療・介護・予防・生活支援などの支援が地域で一体的に提供される
という包括ケアシステムは理想かもしれませんが、その中身を見ると、自助や互助 (助け合
い)が強調されており、障害や症状の重い人だけが公的支援や介護保険サービスを受けられ
るような内容であることがわかります。

重症者だけを助ければよいという流れは、私たち難病患者への対策にも表れています。医
療費助成の認定基準に新しい重症度分類が使われるようになって、これまで認定されてきた
難病患者の多<が軽症と半」断されて医療費助成が受けられな<なりました。これら不認定通
知を受けた患者からは、症状の急変や重症化した時はどうなるのかといった不安の声が上が
つています。

反の会では、MG患者の認定状況などの実態の把握に努めるとともに、治療が必要な患者
はすべて認定するように厚生労働省に要望書を提出するなどの活動に取り組みました。難病
法施行から 3年が経過し、重症度分類による認定の問題だけでなく、就労支援策や小児医
療から成人期医療への移行の問題など、新しい難病対策の課題が明らかになってきてしヽます。
難病法施行 5年以内の見直しがすでに始まっており、MG患 者の抱える課題を的確に訴
えていくことが求められます。また、組織や財政問題も大きな課題です。以下 2017年度
の活動を振り返り、次年度の活動に繋げていきたぃと思います。

1.難病対策の拡充、重症筋無力症治療・研究の推進を求めて
(1)特定医療費の認定 (重症度分類)の問題に対する活動
・9月 15日、厚生労働省健康局難病対策課に役員3名が訪間し、治療が必要なすべて
の患者を医療費助成の対象にするように要望書を提出しました。
・難病法施行 3年の経過措置対象者に対して、軽症高額該当や高額かつ長期など特例制
度とその手続き方法について、『希望』やホームページを通して周知に努めました。
・重症度分類で不認定になった事例につしヽて、各支部に調査をお願いしましたが、眼筋
型、全身型に関わらず、定期的に通院・投薬治療をしている患者が不認定にされたと
いう報告は現在のところありません。
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(2)日本難病・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

」P∧ の国会請願運動に対して、会員の皆様のご協力により集められた 4674筆の署名

と 226,552円の募金が集められ、5月 29日に衆議院第 2議員会館で行われた国会

請願集会に 5名の会員が参力□しました。

※請願結果は、衆・参議院両院で採択されました。

・経過措置終了前後の MG憲者の認定状況を速やかに」P∧ に報告することにより、JPA

の要望運動に協力しました。

」PAの運動により、不認定通知書が障害福祉サービスを受ける際の証明書として使え

るようになるなど一定の成果がありました。

(3)治療研究の推進と専門医療の確保

・第 3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「重症筋無力症治療 0研究奨励基金」を倉」

設し、重症筋無力症の臨床研究、治療や原因究明に関わる基礎研究をして下さる先生に

奨励金を贈呈してきました。

2017年度は第 3回重症筋無力症治療・研究奨励金の贈呈先に、選者委員会 (専門医 4

名)に選者いただいた、総合花巻病院 神経内科主任医長の長根百合子 (ながねゆりこ)

先生と東京大学 新領域倉」成科学研究科メディカル情報生命専攻 博士課程 3年の江□

貴大 (えぐちたかひろ)先生のお二人に奨励金を贈呈しました。

■重症筋無力症治療・研究奨励金の経過 (第 1回～第 3回 )

第 1回 (2014年 )
増田 員之 先生 東京EII科大学病院 神経内科

森 秀一 先生 東京都健康長寿医療センター研究所

第 2回 (2015年 )
紺野 晋吾 先生 東邦大学医療センター大橋病院 神経内科

鵜沢 顕之 先生 千葉大学医学部附属病院 神経内科

第 3回 (2017年 )
長根 百含子 先生 総合花巻病院 神経内科

江□ 貴大 先生 東京大学 新領域倉」成科学研究科

・重症筋無力症の新しい治療法として治験が進められていたエクリズマブ (ソリリス③)

が 12月に保険承認されました。ソリリスはこれまでの治療薬と作用機序が全く異なり、

難治性の重症筋無力症の治療薬として期待されます。

ソリリスのプレスリリースには桜丼代表理事のコメントが掲載されたほか、2月に開催

されたメディアセミす―には反の会の会員 2名が出席して、患者会の活動とソリリス

ヘの期待、MG患者のつらさや想いを発表しました。
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2.病気のことを正し<知ろう (伝えよう)
(1)第 15回全国重症筋無力症フォーラムの開催
6月 3日に第 15回重症筋無力症フォーラムを東京有明の丁FTビルにて開催しました。
患者の声では、東京在住の会員が筋無力症を発症してから、都立府中病院で過ごした数

年間の入院体験を発表されました。

続いて行われた医療講演では、第 2回重症筋無力症治療研究奨励金を贈呈させていた
だきました、東邦大学医学部医学科内科学講座 神経内科の羅雪讐響先生と千葉大学医

学部附属病院 神経内科の編茨鑽距先生から、重症筋無力症の原因や病態についての解説

や治療に関する最新の トピックスも含めてわかりやすく紹介いただいた後、出席者から病

気の不安や悩みなどの質問に対して丁寧にご回笞しヽただきました。

(2)「希望の集い」を開催
4月 23日、東京日本橋のノーベルファーマ (株)本社に会場をお貸しいただき、「希
望の集しヽ」を開催しました。今回は医療請演会ではなく、友の会会員で『ド m“MG"
重症筋無力症とほほ日記』の著者の渡部寿賀子さんから『とほほの壁 ― 病を得て知る
新境地 ―』というテーマでお話しいただきました。

病気と闘うのではなく、かといって反達でもないといった独特のスタンスの話に、多<
の参加者がホッコリされました。

(3) 相談事業 0ピアサポート活動
・ 事務局での相談活動

2017年度も事務局を置く NPO法人京都難病連の
協力を得て看護師、社会福祉士、専 Pョ医による専門

相談や MG患 者によるピア相談事業を行いました。
2017年度は、84件の相談があり、電話、面談等
により対応しました。

相談してこられる方は、発症されて間もない方が多

く、中でも診断が確定しない方や抗体陰性の方の不

安は大きく、専門医のセカンドオピニォンに繋ぐケ

相談内容 件数

病気について 66

診断・治療 22

療養・生活 7

専門病院 (専門医) 20

医療 。福祉制度について 6

就労・教育 4

反の会について 13

―スも多<ありました。
・友の会ホームページからの相談

反の会ホームページを通じての相談、間い合わせ (45件)に対しては理事会のホーム
ページチームで対応しました。

・各支部での相談活動

事務局での相談事業のほか、各支部がそれぞれの地域で日常的にピアサポー ト活動を
行うとともに、地域の専門医による医療請演・相談会や交流会を開催しました。
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(5)小児重症筋無力症への取り組み
ホームページの小児 MG医療相談コーす―に寄せられた相談に対し、市立宇和島病院冨」
院長兼診療部長の林 正俊 先生 (日本小児科学会専門医・小児重症筋無力症研究会世話

人)に対応していただきました。

6月 17日、第 12回小児重症筋無力症研究会が大阪国際会議場で開催され、2名の理

事が聴講しました。友の会では第 1回研究会から聴講を続けて、小児 MGを診る先生と
の交流に努めてきましたが、野村汚子先生や林正俊先生らが世話人になって続けてこら

れたがこの研究会は一旦終了とのことです。

3.病気に負けないように・・・・ 仲間の交流
(1)プロック交流会の開催
・東北北海道ブロック

10月 28日 (土)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。50名が参加して 2名の専門医による医療請演や患者の体験発表、

台湾の筋無力症患者会訪Fo5の報告などが行われ、交流を図りました。

・関東ブロック

3月 21日 (祝)横 浜ベイシエラトンホテルにて関東ブロック交流会を実施しました。
当日は思わぬ雪のため 13名の参加者でしたが、全員の自己紹介と昼食、その後の交流

会では、初めての参加者の質FoOに答えていく方式で、初参加の方長に喜んでいただきま

した。

・近畿ブロック、中国・四国プロック

3月 24日 (土)広島市中区福祉センターにて近畿、中 0四国ブロック交流会を開催、

愛媛、山□、広島、兵庫、大阪、京都、滋賀の各支部から参加者があり、各支部の取組

や悩み、新薬や新しい制度について交流や情報の交換をしました。

(2)台湾患者会との交流
10月 16日、台湾の重症筋無力症患者会 (北京愛力重症肌元力牢兄病美愛中心)との交

流会を台北市の新光病院で行いました。これは北海道支部 45周年記念台湾旅行の第 2

日に企画したもので、2015年に開催した「第 13回全国重症筋無力症フォーラムin岩

手」に来られた方たちとの再会もあつて、熱烈な歓迎を受けて親交を0差めました。

4。 広報と情報発信、啓発活動

(1)会報『希望』No1 28号を 9月 (2300部 )、 No1 29号 を 3月 (2400部 )発行しま

した。編集と発送作業は北海道支部会員の協力により進められました。

(2)反の会ホームページ

理事会ホームページチームによつて運営され、新薬や治療に関する情報や活動の報告、

イベントの案内などを行うとともに、3年間の経過措置終了にともなう注意喚起を行い

ました。
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組織の課題と財政基盤の確立

(1)7月 12日に一般社団法人全国筋無力症反の会の登記が完了しました。今後はより
重い社会的責任を担っていく決意を込めて、厚生労働省はじめ、関係機関・団体に法

人イヒの報告をしました。

(2)東京成徳学園バザー

9月 23日・24日、東京会員が長年続けてきた東京成徳学園でのノヾザーが開催され、
バザーの売上 77,203円を東京支部立ち上げのための資金としてご寄付いただきま
した。 バザーの準備や後片付けなどを神奈川支部会員や茨城支部会員の応援をいただ
きました。また、ノヾザー商品提供の依頼に対して、全国各地から商品が送られました。

(3)九州支部から支部解散の通知
九州支部より 3月 31日付で支部解散の報告が届きました。報告書には、会員の減
少と高齢化、役員になる後継者の不在等が解散の理由とされています。これは多くの

支部が抱えている問題であり、大きな課題になつています。尚、九州については、県

単位での憲者の交流ができるよう、各県の難病相談支援センターや難病連と連携して

いくことを検討しています。

(4)「難病・ l晨性疾患患者支援自販機」

広島市の湯来まつむらクリニックに伊藤園の難病支援自販機 1台が設置されました。
これにより反の会が設置した「難病・慢性疾患支援自販機」は 4台になります。売り上
げの一部は反の会の活動費に充てられています。

-50-



2017年度決算報告
一般社 団法 人 全 国筋無 力症 友の会 2017年度  収 支 決算書

自2017年 04月 01日 至 2018年 03月 31日

収 入 の 部 (

科 目
2016年 度
鼻 雪

20174F層覧
予 宣

2017'「月質
湊 竺

摘 要

会 責収 入

賛助 会 費収 入

助 成金 収 入

参 加 費収 入

寄 付金 収 入

2,448,000

0
2,700,000

0

2,573.500

0
3,000円 X約 85843分

0 200000
0

6.967.496

0

400,000
0

原喜美子様、槍沢公明先生、辻千代子様、他ol牛423,180

事 業収 入

広告 収 入

自販機 収 入

受取 利 息 収 入

14300 10.000 52.840 1,m MG・ ハンドブック売り上げ
0

1 30000 14.876 沖縄支部 、広島支部

郵 便 貯 金 、三 井 住 友 銀 行 利 息

雑 ll又 入 0 0

還 元 金 収 入

協 力 会 費

36900 50.000 22,300 」PA還元金 (署名・協力会費 )
157,000 170000 113.000 個 人 25名・ 団 体 1

163180 658,366

収入合計 9809084 4.218.366 3858105

借 入 金

預 り金

前 受 金

子の 41b J又 入 運営協 力積 立 金 取 り崩 し収 入

総 収 入 額 9809084 4218.366 4,358,105

科 目
2016生
「
月露

諄 宣

20174FF_
手 笠

20174「月霊
苺 笛

摘 要

会 議 費 1570594 1520000
支 部 長 会 議 725,018 800,000 737314 東京開ヒ 全盪
理 墓 会 820410 700,000 1048125 交 通 費 、宿 泊 代 (4回 開催 )
その他 会 議 費 25166 200000 163.200 拡 大 三 役 会 議

事 業 費 1291 734 1606000 1634,498
20,068 30,000 104263 東京開催 /会場費、備品 (マイク 司会台など)

フォーラム費 103716 100000 東京開催 /会場費、備品 (プロシ
。ェクター・マイクなど)

戻 瘍 識 滴 会 着 30000 60,000 0

3228 20000 0

機 関 誌 発 行 費 773,072 770000 811,378 希望 128・ 129号印刷 代 、発 送 費 、交 通 費 、会 場 費

広 錦・啓 発 善 150768 210000 156978 HP内容変更 、サイト使用料 _____――一―――̂ヽ
20,000

ク・交 流 会 費 0 0

実態調査費 510 150,000

支部育成費 120000 180,000 120000 北・東 北 プ ロック/近 畿・中 四 国フ ロツク交 流 会 支 繊 質

相談 事 業費 36000 36.000 相談事業 (京都難病連委託 )  ___
厘労省陳情、」PA全 国家族患者会集会活 th書 54372 30.000 56.490

68.190 70000 67.800
60,000
8190

60,000
10_000

60,000
7800

」PA加 盟 分 担 金
HSKttIB金

6220200 221.000 408040
０

一
〇

０

一

４

¨
24000 24,000 壺務局維持二勲薫

21433 50.000 14499 プリンターインク、封筒、フアイリレ

通信 費

交通 費

備 品費
そ學菫II■キ

90,738

200
0
150
6772

80,000
10000

71,719

8,460

30.564
240

NTT、 郵送料、切手、メール便

みず ほ銀行解 約 の 為

法 人実 印50.000
5000

6617 編 込 手 数 料

予備 費

積 立金 支 出

仮払金 (未払金 )

租税 公課

76,707

6,000,000

０

０̈０２̈

300000 林

^lL薫
風 _  __ __  __

0
0

1,000

０〇

一
〇〇

０

一
２
４。
¨
関東ブ甲ック‡流拿

=援
薫

収 入 印 紙

前 期 損 益 修 正

支 出 合 計 9,150,718 3718000 4058977

総 支 出 額 9150718 3718000 4.058,977

次期 繰 越 金 658.366 299.128
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2017年度 一般社団法人 全国筋無力症友の会 貸借対照表
2018年 03月 31日現在

プロック交流会支援費

首都圏活動費 (IB川 分)

尾野先生基金・武田治子基金

負債・正味財産
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重症筋無力症治療・研究奨励金 2017年度 決算報告書

全国筋無力症友の会 研究彙励金
損益計算書

[税込](単位 :円 )
自 平成器年 4月 1日  至 咄 眸 3月 31日

【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】
研究奨励金授与

(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)
旅費交通費
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 針
【経常外費用】
経常外費用 針

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

68,剛

400,000

144

144

0

3,780

3.780

68,000

400.144

3,780

403,924
∠ゝ 335,924

0

0

∠ゝ 335,924

∠ゝ335,924
676.956
341.032

[税込](単位 :円 )全国筋無力症友の会 研究奨励金
貸 借 対 照 表

3月 31日

費 産 の 部 ●  債  の  部

科 目 金  額 科 目 合  額

【流動資産】

(現金・預金)

郵便授替口座

現金・預金 計

流動資産合計

341,032

341,032

341,032

【流動負債】
籍 出 嶺 薔  鮮 0

■優 の●合 ll

正 味 財 産 の 部

I正味財産 】

前期繰越 正味財奎額

当期正味財産増減額

IF味財産  計

676.956

△335,924

341 032

正昧財産の椰合計 341.032

書農の鶴 合計 341,032 341,032
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2017年度監査報告

一般社団法人 全国筋無力症友の会

2017年 度 監査報告

一般社団法人 全国筋無力症友の会
代表理事 桜井美智代 様

2018年 5月 9日

32 i[i:お   ]〈[J

l 監査実施日および会場
東京都中央区 (株 )ノ ーベルファーマ会議室20¬ 8年 1月 28日 (日 )

4月 22日 (日 ) 同上

2 執行状況の監査
監事はすべての理事会に出席し、また、役員メールに参加し、法人の運営および業務
の執行状況について確認を行った。

会員の減少などに伴う活動資金の不足やいくつかの支部の離脱・解散、一部の旧役員
との訴訟などの困難に遭遇しながらも、各役員は情報の交換を密にし、役員間の協議を
重ね、支部間の連携を図り、さらには重大な体調の変化など多くの困難の中で当法人の
運営に努力を積み重ねていることを報告する。

理事会議事録の作成・保管等適正に行われていることを認める。

3_会計の執行状況および財産の管理について
一般会計および基金等の特別会計における領収書等諸帳票、入出金伝票、収支決算書、
貸借対照表 (増減計算書)、預金通帳、および残高証明、財産目録を精査し突合を行った。
一般会計および特別会計は適正に行われていると認める。
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2018年度予算
自2018年 04月 01日 至 2019年 03月 31日

収 入 の

科 目
2017`「月巨
予箪

2017生手月質
藻 宣

20184「 層質
千 竺 案

摘 要

会費収入

賛助会費収入

助成金収 入

参加費収 入

寄付金収入

事 業収入
″て告 Jマ 入

2700000 2.573.500 2,700,000 3,000円 X約 900名 分
0

200000
０

¨
０

一
〇

0

100000
0

400,000
10.000

423.180 400,000
52,840
0

10000 Lm MG:ハンドブツク売り上げ
0

自販機収 入 30000 14.876 20000 沖縄支部 、広島支部
受 取 利 息 収 入 0 報便貯全、二ヽヽ 本銀行型ユ __ ___ _
雑 収 入 0

還元金収 入

協 力会費

50000 22300 50,000
150000
IF撻二全嗜

`「

協ガ■ヨp _ ___ _
170000 113,000

658,366 658366 299128

収入合計 4218.366 3.858,105 3729128

借入金

預 り金

前 受金

そ の 他 収 入 500000
総 収 入 額 4218366 4,358,105 3729128

(単位 :円 )

科 目
20174F月ヒ
千 宣

2017■
「
層質

決 算

20184「 月電
子 竺 案

摘 要

会 議 貢

Iす部 長 会 議

1.520,000 1,948,639 1600000
800.000 737314 750,000 大阪リバーサイドホテル /会場費、交通費、宿泊代

口 二 会 700000 1.048,125 800000 交通費 、宿泊代 (3回 開催 )

子 の 41b会議 善 200.000 163200
1,606,000 1634.498 1_576000

30000 104,263 100.000 大阪開催 /会場費、備品 (マイク・司会台など)

大阪開催 /会場費、備品 (プロシ
°ェクター・マイクなど)

ォーラム費 100,000 349389 120,000

医療 講 演 会 費 60,000 70000
20,000 0 20,000

770000 811,378 800.000 希 望 2回発 行 、発 送 費 、交 通 費 、会 場 費

広 却・啓 発 費 210,000 156978 150000 HP内 容変更、サイト使用料

20000 20.000

0

150000 30.000

180.000 120,000 180,000 プ ロック交 流 会 支 援 費

36,000 36,000 36,000 旦謹壷盛L(京都難病連委託 )_
30000 56490 50,000 E労省陳 TI、 」PA=国 家族思百云果 =
70,000 67.800 58000
60.000 60,000 50.000 )A加盟分担金 、

10,000 7.800

菫 落 届 運 営 看 221000 408,040 151,000

維持運営費 24,000 24.000 24,000

…

活動費   _
A44●・IE勲章
事務消耗 品費

通信費

0

50,000
80000

0
14,499

71_719

。一硼 フリンタ=イ
ンク、■晰■,7アイル

NII._郵送1量 ,′=ル便80,000

緩
一膿
一糖
ギ

交
一備
資̈
璽

10,000
50,000
5,000

2000

8,460

30.564
240
6_617

10,000
10,000
5,000
6000 振 込 手 数 料

予備 費

積立 金 支 出

仮払金 (未払金 )

和 澤党公 課

300,000
0
0
1000

211,741
0

40,000

０

一
０

¨
０ 蘭:東ブ|レク交流裁 _― 一
J,フにE口紙1000

前期損益修 正

支 出合 計 3_718_000 4058977 3385.000
総支 出額 3.718.000 4058977 3,385,000

次 期 繰 越 金 500366 299128 344.128
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2018年 度活動計画

一般社団法人となり2年目となる当会の活動の課題は、①筋無力症の正しい医療情報や患
者を取り巻く情勢についての学習を進めること、②筋無力症の患者の医療・生活の実態を正
確に把握し、患者の声を発信すること、③交流を通じて同病の仲間の輪を広げ、組織の拡充
を図ること、④反の会を存続させていくため、次世代のリーダーに引き継ぐ展望を持つこと、
の4つです。
これらの課題を念頭に置いて今後着実に取り組んでいくことが、結成から46年という歴
史を誇り、筋無力症に関しては唯―の全国組織である当会に求められています。全国会と各
支部が連携を図りながら、今年度は次の活動を推し進めます。

1.難病対策の拡充、専門医療との連携。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
・難病法施行から5年以内に見直しが実施されることになっており、4年目
に当たる今年度は、見直しによって難病対策が後退することのないよう日本

難病・疾病団体協議会 (」 PA)と 連携して要望活動などに取り組みます。
・見直しの内容についての情報収集に努め、重症筋無力症に関して厚生労働
省への要望活動が必要な場合は迅速に行動します。

・例年行っている日本難病・疾病団体協議会 (」 P∧ )の請願署名募金運動
に取り組みます。

(2)治療・研究の推進と専門医療の確保
0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・治療奨励賞」を継続するため、協賛金を募る取り組みを進めます。
0筋無力症の臨床研究については我が国を代表する専門医のグループである「」apan MG
Registry(重症筋無力症多施設共同研究)」 に参加している先生たちをはじめ、反の会に協
力いただいている地域の専P5医の先生たちとの連携を進めます。
・免疫性神経疾患研究班と連携して、患者の立場から治療法の確立など、友の会の要望を伝
えていきます。

(3)難病法施行後の影響調査の集計・分析
昨年度まとめた「難病法施行後の影響調査」の集計結果により、筋無力症
患者の医療と生活に関する実態を明らかにすることが出来ました。

今年度はこの結果を踏まえ、項目ごとに分析し報告書としてまとめ、会員
をはじめ、関係機関・団体に送付します。また、その内容については難病センター研究会
の研究大会などで発表します。
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(4)指定難病認定状況調査の実施

昨年は難病法が施行されてから3年を経過し、既認定者に対する経過措置が終わつたこと

により、指定難病の認定手続きが行われました。

そこで、会員を対象に受給者証の交付状況、自己負担上限額、医療費の増減などについて

把握するため、「指定難病認定状況調査」を実施します。

2.組織の拡充と財政基盤の確立をめざして

(1)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。

(2)次世代のリーダーの育成をするための研修会を、早期に開催することをめざし準備を

進めます。また、」P∧ 主催のリーダー研修会への参加を検討します。

(3)「協力会員」を拡大し、反の会の活動を支えていただけるよう個人、団体への協力を

要請する活動に取り組みます。

(4)プ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)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。

(6)「難病・ :晨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、冊子等の発行と広報
(1)全国ニュース「希望」を年 2回発行します。

(2)「小児MGガイドブック」を作成します。

(3)「重症筋無力症のしおり」改訂版を発行します。

4.友の会ホームページの運営

反の会の活動の報告や患者をめぐる医療や福祉の情勢、反の会の取り組みなどを発信

し、さらに全国の憲者・家族と反の会をつなぐ役害」を果たすため、ホーム
ページの充実に

努めます。
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小児重症筋無力症の治療の進展について

野村芳子小児神経学クリニック

野村 芳子 先生

小児重症筋無力症の頻度は我国に多いことが知 られている。その研究についても

我が国が世界をリー ドしてきたといえる。このことがどのようにして発見されたか

をレビューし、その治療の進展について述べてみたい。

我国における小児重症筋無力症の研究のパイオニアであリリーダーは、瀬り|1昌也

先生である。瀬川先生は小児重症筋無力症についての臨床、病態、治療に関して確

固とした基礎を築かれ、進められた。

1962年東京大学医学部を卒業され小児科学教室に入 られた瀬川昌也先生は神経
学に興味を持たれ、毎日朝から夕刻まで東京大学病院小児科の神経外来にて患者さ

んの診療にあたられていた。当時は小児神経を専門にする病院も医者も少なく、全

国から多くの難病の患者さんが東京大学に来院されていたとのことである。

1.発症年齢
瀬川先生は本来小児にはまれとされていた小児期発症の重症筋無力症の患者さん

が決 して少なくないことに気付かれた。発

症年齢に関して、小児期発症例が一番高い

ピークを呈したことを示された。

即ち、重症筋無力症は医学の分野では若い

女性に多い病気として知られていたが、当

時東大病院における重症筋無力症の発症年

齢は二峰性を呈していた。

このことは 1973年全国調査にても明らか

にされた。 (区11)

「希望 129号」の野村芳子先生の原稿にスライ ドを F違いで載せませんでした。
再掲載いたします。誠に中し訳ありませんでした。 編集 北海道支部 中村待 F
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その後行われた 1987年、2006年 の全国調査でも同様のことが示された。 (lt1 2)

成人の発症年齢が高年化していることに比

し、小児期のピークは 30余年を経て変わっ

てない。

我が国の小児重症筋無力症につき東大輸

血部 と瀬川小児神経学クリニックの共同研

究にて特別なHLA抗原との関連が示された。

2.臨床型

重症筋無力症の臨床型は、眼筋型、球筋型、

全身型と分類された。しかし、瀬川先生は小

児期発症の重症筋無力症は眼筋型が多いことに気付かれた。また、臨床的には眼症

状のみで、比較的治療によく反応する例と治療に抵抗 し、再発を呈し、全身型に近

い治療を要する例があることに気付かれた。

瀬川先生は、これらの患者 さんの上肢の誘発筋電図にて重症筋無力症に特有
の減

衰減少 (易疲労性)がみられることを示し、1973年 これを “潜在性全身型"と命名

された。

以後、小児発症の重症筋無力症の臨床型は ;

1)眼筋型 (純粋眼筋型 )

2)潜在性全身型

3)全身型

と分類される。

瀬川先生の東大での診療および研究は 1973年瀬川先生が開設された瀬川小児神

経学クリニックにて糸区続されることとなつた。

小児重症筋無力症の臨床型の割合は、眼筋型 20%、 潜在性全身型 50%、 全身型

30%で ある。更に発症年齢別にみると潜在性全身型は 5歳以下発症例に多く、全身

型は 11歳以上発症例に多い。

3.臨床的特徴
小児重症筋無力症は突然に発症することも多いが、例えば上気道炎など

のウィル

ス感染に引き続いて発症することが少なくない。

最も多い最初の症状は一方の眼瞼下垂である。引き続いて眼位異常 (斜視 )、 眼球

Ages of Onset of MG in Japan
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運動障害をみることが多い。全身型は多くの場合、眼症状で始まり、1年以内に全
身筋に広がることが多い。

これらの症状は多くの場合、朝軽快、夜に増悪するという日内変動を呈する。

4.抗アセチルコリン受容体抗体
ヒトの随意運動は、脳からの指令が末梢神経を介 し、筋の収縮をもつてなされる。

即ち、末梢神経末端から放出されたアセチルコリンが筋表面にあるアセチルコリン

受容体に結合し筋の収縮が起こることによる。

重症筋無力症は神経と筋の接合部の伝達障害であり、その病態に関し、歴史的に

は神経側か筋肉側かに関して電気生理学的研究がなされた。

しかし、抗アセチルコリン受容体に対する抗体が患者の血液中に存在することが

解明され、重症筋無力症はヒト横紋筋 (随意運動に関与する筋肉)のアセチルコリ
ン受容体に対する自己免疫疾患であるということが解明された。

小児重症筋無力症は、抗アセチルコリン受容体抗体が陰性の例が多いことが知ら

れている。

瀬川小児神経学クリニックにおける検討では、眼筋型では陰性例が多いが、全身

型では陽性例が多く、潜在性全身型ではその中間であることが示された。

また、潜在性全身型で再発を繰 り返す症例にて 20歳前後にて陽性となる例がみら
れた。

のちに述べる治療の効果は抗アセチルコリン受容体抗体値の減少と並行する場合
が多い。 しかし、多くの場合その速度は臨床的改善に比 し遅れることが多い。

5.診断
重症筋無力症の診断は多くの場合その臨床経過 (どのように始まり、経過 してき
たか)と 臨床所見 (神経学的診察の所見)に より可能である。
テンシロンテス ト、誘発筋電図、抗アセチルコリン受容体抗体値の測定などの検
査を参考として診断する。

稀であるが、重症筋無力症は類似の症状を示す他の疾患と鑑別 (見分ける)する
必要がある。

6.治療
治療は本症の病態の改善を目指すものである。
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1)まずなされたのは、抗コリンエステラーゼ斉1の使用である。

神経末端から放出されたアセチルコリンはコリンエステラーゼという酵素により分

解される。その分解を阻害するのが抗コリンエステラーゼ剤である。

メスチノン、マイテラーゼ、ウブレチッドなどである。実際にはメスチノンが一番

使いやすい。

使い方は少量から開始 し、できるだけ速やかに (病状によるが 1-4週 間毎)、 テン

シロンテス トにて筋無力症の病態を確認 しつつ適量まで増量する。小児では 140mg′

日位が最高といえる。通常 2-3回 に分け、食前に服用する。空腹時の服用が吸収

が良い。

2)1960年代後半から 1970年はじめに、大量のステロイ ド剤の有効性が示された。

当初、瀬川先生が報告されたことは、眼筋型では 2mg/体重 lkg/日 、全身型では

3mg/体重 lkg/日 、それぞれ一 日おきに投与というものであつた。 しかし、その後、

瀬川小児神経学クリニックでの多くの患者さんにおける治療経験では、
いずれもそ

れより少量で改善することが経験された。

ステロイ ド斉Jの使用について大事なことは、臨床型、抗
コリンエステラーゼ剤の

効果の判定により、必要と判定された場合は、できるだけ早く開始する
ことである。

適量まで段々に増量し、適量で維持、その後段々に減量するが、維持期間、減量
の

スピー ドは慎重に判定しながら行 う。あまり早い減量、中止は再発に
つながること

が少なくない。 しかし、難 しいことにその期間、スピー ドは個
々の患者、病勢など

により異なる。

ステロイ ド斉1の副作用はよく知られているが、それらにつき慎重に注意 して
いく

ことにより早めの対応が可能である。

近年、メチルプレドニゾロン・パルス療法が行われることがある。 しかし、そ
の

適応、実施法等についての一定のデータはない。

3)他の免疫抑制剤

成人重症筋無力症にてステロイ ド抵抗性、またはステロイ ドの副作用が出現
した

場合タクロリムスが使用されるようになつて久しい。ノ
jヽ児の適応はまだ認められて

いないが、同様な効果が認められることが経験されている。

その後シクロスポリンの使用も行われてきている。

いずれにしても慎重に投与する必要がある。

4)胸腺摘除術

小児重症筋無力症に対する胸腺摘除は 11-12歳以後発症の全身型の症例にて考
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慮される。これらの患者では通常抗アセチルコリン受容体抗体陽性例が多い。

長年、胸骨正中切開による拡大胸腺摘除術がなされてきたが、近年、縦隔鏡下手術

にて行われるようになってきている。これは侵襲が少なく入院日数も少ないといわ

れている。

5)血液浄化療法、IVIg

これらの治療法は成人の場合と同じく症状増悪時に行われることがある。

これ らの治療につき、瀬川小児神経学ク

リニックにてまとめ、ガイ ドラインにも載

せたものを1渕 3に示す。

7.眼科的フォローの重要性
特に、小児重症筋無力症では眼科的フォ

ローが重要である。

小児重症筋無力症は眼症状が多く、視力に

注意が必要である。即ち、視力の発達過程

において視覚入力が不十分であると弱視ま

たは両眼視機能の障害をきたしやすい。特

小児童症筋無力壼治薇指el

饉床聖

一興

に 3歳前にて眼瞼下垂が瞳孔の半分以上を覆っている場合、及び外斜視の場合は視
機能訓練を要する。

また、ステロィ ドの副作用の一つとして白内障の発症に注意を要する。

定期的に眼科の受診が必要である。

おわりに ;

小児重症筋無力症について東大小児科時代からの瀬川昌也先生のオリジナルの仕
事、その後、1973年瀬川先生が瀬り|1小児神経学クリニックを開設され、そこでの研
究・診療の結果は膨大なものである。

私は 1975年以来 2014年瀬川先生がお亡くなりになり瀬川小児神経学クリニック
が閉院になるまで副院長として瀬り|1先生から教わり、またご一緒に小児重症筋無力
症の診療・研究にあたった

この間、厚生省のちに厚生労働省による班研究にも参加 してきてぃる。
また、日本神経学会監修の「重症筋無力症 。診療ガイ ドライン 2014」 の作成委員
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会の委員として小児重症筋無力症の部を担当した。

2015年 自分自身のクリニック、野村芳子小児神経学クリニック、を開設し、引き

続き小児重症筋無力症の診療と研究に携わっている。

本小文はこれらの経験、まとめてきているものに基づいたものである。

瀬川先生は、先輩の宇尾野先生と共にMG友の会に協力をされておられた。武田

治子さんをはじめとして関係者の皆さんについて「MGの 会は皆さんよく勉強され

ています。これが患者さんの会のあるべき姿です。」「会に行くと患者さんから時に

は厳しいしかしユニークな質問がありますよ。」とニコニコととても楽しそうに話さ

れていました。一つ一つの質問に対して瀬川先生は質問の背景にあると考えられる

サイエンスを答えておられたと思います。

そんな瀬り|1先生と患者さんの会との関係につき、もう一つのエピソー ドをここに

書かせていただきます。

瀬り|1小児神経学クリニックは瀬り||ビルの三階にありました。瀬り||ビルの一階のテ

ナントは丸善書店です。ある時瀬川先生は丸善書店の店長さんに患者さんの会の意

義を話され、そうした会を支援
。応援するために寄付をすることを勧めました。以

後毎年一回瀬川小児神経学クリニックの会議室にMG友の会とてんかん波の会の代

表の方が来られ丸善書店の店長から寄付をお渡しになっておられました。瀬川先生

は優しいキューピットとして丸善書店に感謝し、患者さんの会を応援されておられ

ました。

最後に、瀬川昌也先生の小児重症筋無力症に関するオリジナリティー、ご業績、

熱意に感謝します。
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「MGと その治療によって患者さんが被る社会的不利益」

総合花巻病院神経内科

長根 百合子 先生

皆さん、 こんにちは。総合花巻病院神経内科の長根 と申します。私達は、

2015年 、皆さんにご協力頂きまして、重症筋無力症 (MG)と その治療によっ
て患者さんが被る社会的不利益に関するアンケー ト調査を行いました。その結

果を論文にまとめることができ、それが BM」 Openと ぃう英文誌に掲載されま
した。今 日はその内容をご紹介 したいと思います。

こちらは、MG患者さんが
体験 した社会的不利益につ

いて、「MGと ほほ 日記」 と
い う御著 書で皆 さん御存知

だ と思い ますが、わたなベ

すが こさん とい う MG患 者
さんのイ ンタビューか らま

とめ られた ものです。周囲

に理解 されない、共感が得

られない孤独 と不安、社会

参加の機会が失われ る疎外

MG患者さんが被る社会丙不利番
~~…

就労・就学の

困難

れにくい

共感が得られない
孤独と不安

黎庭での役割を
果たせない

社会参加の機会が

失われる疎外感

1 社会的養轟益が遺し囃ちとなり.構絆中にも遣すl策わらむそ璃eわ る   |
(中 具人 在宅て粛泰する蘭局 ,者のヘルスケアに向けて―ある重症筋無ヵ症忠者のナラティウから得崎ねた知見―

聖,各力嗜 讀―‐t要 21xD

感、就労の困難性、不十分な社会保障といったことを挙げられています。MG
による負担は身体的な障害だけではな く、むしろ、こういった社会的不利益が

追い打ちとなり、精神的に追い詰められる場合もあるとされています。

諸外国からの報告でも、MG患者さんの社会生活状況が今だにあまり良くなっ
ていないことが示されています。 ドイッでは、21%の患者さんが仕事での困難
性を自覚、28.3%が MGの ために早期退職 したとされています。オース トラリ
アでは、394%が MGの ために休職、 19.4%が配置転換を経験、そもそも調査
対象患者の 40.5%し か仕事を していないと報告されています。またタイでは、
施設によって頻度にばらつきがありますが、26～ 58%が失業、50%弱が減収
を経験 したとされています。

MGで は色々な治療が行われるようになってきましたが、全 く症状のない寛
解レベルに改善 し、それが長期的に維持される患者さんはいまだに少ないのが
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現状です。多くの患者さんは社会活動に充分参加できず、失業、収入の減少な

どの不利益を被 り、生活クオリティーが低下していることが指摘されています。

しかし、その原因が MG症状だけによるものなのか、他の要因があるのかにつ

いては明らかにされていませんでした。そこで、MGと その治療が患者さんの

社会的活動性に与える悪影響 と要因について検討 しました。

私はジャパン MGレ ジス トリー という多施設共同研究グループに所属 してお

りまして、これまでジャパン MGレ ジス トリーでは、MG患者さんの治療状況

や生活クオ リティーなどに関する様々な調査を行ってきました。2015年 に行

われた調査では、923人 と沢山の MG患者さんが社会的不利益に関するアンケー

ト調査にご協力して下さいまして、917人 とほとんどの患者さんから有効回答

を得ることができました。そのアンケー トの結果を様々な臨床パラメータと併

せて解析 し、社会的不利益にどういつたことが影響 しているのか調べました。

こちらが実際に答えて頂い

たアンケー ト票です。MGあ

るいは治療によって被った社

会的不利益に関し、「職を失っ

た経験がある」、「不本意な配

置転換の経験がある」、「収入

が減った経験があるJ、 「社会

的な (又 は対人的な)積極性

が低下した」の項目にそれぞ

れ yes、 no、 該当せず、のい

ずれか答えて頂きました。収

MGによる社会的影響を調査するための簡易アン
'―

卜票

⑫ ■病に対する周囲からの偏見 (01 23)

今までにMGあ る01ま治療によって被った社会的不利益について

゛ 瞼を失った経験がある (ves,n12,該 当せす)

● 不本意な配置転換の経験がある (,s′ ∞.該当せす )

゛ 収入が減った経験かある (le5,nO′ 該当せす)

0社磐銚?高ま鼎賜31燿
=縄
舗聾:ヤ循ζム:;う
磁'5幌以上)

t■11躙rT善柵 7ぇばぢ」u囁
`F:1ち

』齢f繋げる該当せつ

81聡?]漁轟∫[晶9ちおま雰′i逸のコヒ
“
123該当せ

す)

8是晨晨
`:竃

爆埋「易爺震84士の洋睫,副しω了言亀蔦亥当せ→

§ ;:                      :零 :] 該当せす)
8景習                     す)
8月量華み痩総否わなΥ洗皇品蘇

せ
P123該当せ→

入減少が yesと なった場合は、それが約何割の減収であつたかについても回答

して頂きました。これらの社会的不利益のいずれかが yesに 当たる場合、下の

部分の①～⑫の項日がどのくらい強 く関連 しているか、「全く関係ない」の
「0」

から「強 く関係するJの 「3」 まで 4段階で、ご自身で評価 してもらいました。

12項 目の内容は、「MG症状のコントロール不良が関係 していたか」、「ステロ

イ ド内服後に生 じた抑 うつ」や「容姿の変化」 といつたステロイ ドの Enil作 用が

関係 したかどうか、「長期にわたる入院」、「何年も続 く通院」 といつた治療内

容が関係 していたか、などとなっています。
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2015年 の調査では、アン

ケー トと同時に大変詳 しい臨

床情報が調べ られており、得

られた様々な客観的な臨床パ

ラメータと社会的不利益の関

連性も統計学的に検討 しまし

た。発症年齢、催病期間、胸

腺腫の有無、MGに 関連する
自己抗体 といった患者 さん

の背景や、様 々な重症度 ス

コアとの関連を調べました。

Opヽ最高月量{mジday)
0 20mg/dav以

●

治療開始1年以内1■MM or誡

5mg奉を達成したか
●治療腸蟻2年以内にMMo「

5mgを達成したか
●治療開始套 以内にMM oFbet(

動咤を達成したか
p調査時MMo「 beter‐ 5mgを達成

、=ヤ 颯・・ ''7γ w“ 0`   ノ

ホMM or better`m8PSL5mg/dav以 下でMGFA posuntervendon status m nima
maniFestaJons{MM)。 「beter status lcompに te staЫ e remに ●On{CSR完 全寛解 ).
pharmacdO」 Ca remに ●on(PR′ 薬理学的寛解H

また、胸腺摘除の有無、ステロイ ドの量や投与期間など治療の内容についても

検討 しています。ここで「MM Or better 5mg」 という大事な用語が出てきま
したのでご説明 します。アメリカの MG研究財団、MGFAが定義 した治療後の
状態、postintervention statusを 表す用語があ りま して、MMと は minimal
manifestationの 略ですが、詳 しく診察すれば MGの症状がわずかにあ ります
が、患者さん本人は日常生活に全 く支障を感 じていない状態のことを指 します。

最近では、充分な改善 レベルという意味合いで、MMと MMよ り良い状態、つ
まり MM、 薬理学的寛解、完全寛解を合せて「MM Or better statusJと 言い
ますが、MM Or better statusに あ り、かつプレドニゾロン (PSL)の 服用量が
1日 5mg以 下である状態を「MM Or better 5mg」 、略 して 5mg MMと 言い
ます。 これは症状の |^分な改善 とステロイ ド減量の両立がなされている状態で

あり、日本の MG診療ガイ ドラインでも治療目標とされているカテゴリーです。
調査では、この 5mg MMを 治療開始後何年で達成 したか、調査時に達成 して
いたかについても調べられています。これらの項目が社会的不利益に影響 して

いるかどうかも検討 しました。

では結果です。まず MG患者さんが受けている社会的不利益の状況ですが、
27.2%も の患者さんが失職を経験されてお り、41%で 不本意な配置転換の経
験があるという回答が得 られました。わたなべすがこさんも、「退院 した後 も

MGの 症状は増悪 と軽快を くり返 し、結局は退職することになった」 とおっ
しやつています。

次に収入への影響ですが、359%の方が収入減少を経験されてお り、そのう
ち 47.1%、 半数近い方が 50%以上もの減収があったとされています。想像 し
ていたよりはるかに多 くの患者さん達が経済的な不利益を受けておられたとい

う状況に、私達はとでも驚きました。MGは 症状が変動するために、周 りにI里
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解されにくい疾患ですが、わたなべさんも「病状が悪化するまで障害認定が認

められなかった」とか、「当面の収入のあては 1年半の間支給される疾病手当

だけだった」と大変な思いをされたことをお話しされています。

また、「社会的積極性が低下した」と回答された方も半数近くに上りました。

一旦ここまでをまとめますと、社会経済的不利益を受けている MG患者さん

は想像以 Lに 稀ではないということが明らかになりました。MGは長期的に完

全寛解の得難い疾患であり、多くの場合、変動しながらも生涯継続する慢性疾

患です。このことを考えますと、MG患者さんが被る社会的不利益は患者さん

やご家族の問題だけではなく、社会全体の損失としても無視できないものと考

えられます。

それでは、この社会的不利益が生じる要因が何であるかについての検討結果

です。

まず、患者さん自身が感 じ

る社会的不利益の要因です

が、失職または配置転換に統

計学的に有意に関連 していた

のは、「MG症状のコン トロー

ル不 良 J、 「長期 にわたる入

院」、「何年も続 く外来通院」、

「難病に対する周囲か らの偏

見Jで した。収入減少につい

ても「長期の入院」、「何年も

続 く外来通院」、「糖尿病、骨

社会的不利益各項目への有意関連因子

● :Speannanrank corda● on{pく0 001 and7≧ 015)ホ :多変量解

● ステロイ ド内服後に生

じた椰うつや気分・性

格の変化

● ネステロイ ド内風によ

る審姿の変化

● キ雌病に対する風目か

らの偏見

● +長期●1ケ月メこわた

る入院治賽

。 何年も続 く外未通院

ネ箱尿病 骨粗颯症など

の併発 悪化

粗霧症などの併発・悪化」が関連 していました。社会的積極性低下に関連して

いたのは、「ステロイ ド内服後に生じた抑うつや気分
0性格の変化」、「ステロ

イ ド内服による容姿の変化」、「難病に対する周囲からの偏見」でした。複数の

項目との関連性をみていますので、お互いの影響を受けないよう多変量解析 と

いう統計学的な方法で更に解析 しますと、失職
。配置転換には「長期にわたる

入院、外来通院」、「周囲からの偏見」が、収入減少には「長期にわたる入院J、「糖

尿病、骨粗霧症などの併発・悪化」が影響しており、社会的積極性の低下には
「ス

テロイ ド内服による容姿の変化」、「難病に対する周囲からの偏見」が影響 して

いることがわかりました。
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次に客観的な臨床パラメー

タとの関連をみると、失職ま

たは配置転換、収入減少を促

進す る要 因、つ ま り悪 い影

響を与えるのは、「胸腺摘除

術」、「最重症時の重症度」、

「調査時の重症度 J、 「PSL最

高 用 量 」、「 1日 20mg以 上
の PSL投 与 期 間」 で あ り、

失職または配置転換、収入減

少を抑制する、つまり避ける

ように影響するのは「治療開始

better-5mgを 達成することJ

だけが社会的不利益を避ける

有意な要因であることがわか

りました。

以 上、今 回 の検 討 か ら、

MG患者さんの社会的不利益
には MGの 重症度 だけでな
く、ステロイ ドの服用量、服

用期間、副作用、長期にわた

る入院といった治療の行い方

なども影響 しているというこ

社会的不利益各項目への有意関連因子
(Spearman rank co「re ation)(pく 0 0001andr≧ 015)

● 治療開始 1年′ッキ

4年以内のMM or

bette卜 5711g達成

● 調査 0キMMo子
better 5"lB達 成

。 治療開始 1年 ,4■

'1内

のMM or

bote「 bn18達 成

。 調査時MMD′

田 ter 5,nB達 成

1年、4年以内に MM or better-5mgを 達成す

I MG症状の特徴 :

|:ξ″仇智鶴瑞
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ること」 と「調査時に MM or better-5mgを 達成 していること」でした。ただ
し、胸腺摘除術については解釈に注意が必要であ りまして、胸腺摘除を受けて

いる患者さんでは、音ながらの治療スタイルが取 られていることが多 く、入院

期間が長い、PSLの 最高用量が多い、 1日 20mg以 上の PSLを 投与されている
期間が長いといった背景があ り、これらの影響を受けているものと考えられま

す。実際、胸腺摘除術自体は生活クオ リティーに影響 しないことが、以前の検

討でわかっています。社会的積極性を促進する因子、悪い影響を与える因子と

しては、「女性であること」、「最重症時の重症度」、「調査時の重症度」、「 1日
20mg以 上の PSL投与期間Jで あ り、抑制する因子はこちらでも「治療開始 1
年、2年、4年以内に MM Or better 5mgを 達成すること」 と「調査時に MM
or better 5mgを 達成していること」でした。

先ほどと同 じように多変量解析を します と、「治療開始 4年以内に MM Or



とが明らかにな りました。また、周囲の理解不足も社会的不利益に悪い影響を

与えています。その結果、患者さんの生活クオリティーの低下を招き、更には

健康状態も悪化するという悪循環に陥る可能性も考えられます。これらを避け

る要因は、MM or better-5mgを 早期に達成することでした。また、MG症状
の特徴である易疲労性や変動する症状はうまく理解されず、怠けていると誤解

されたり、過小評価されることも少な くあ りません。こういった MG特有の症

状を周囲に理解 してもらうこと、疾患を啓蒙 してい くことも社会的不利益を避

けるために重要であると考えられます。

MGに 限 らず、一般的に、

安定 した雇用や労働を失 う

と、収入が減る、健康保険に

入れない、福利厚生を受け

られないといつた実益的な損

失だけでなく、自尊心、や り

がい、満足感、社会とのつな

がりといつた精神面での損失

も生じるとされています。ま

た、社会的積極性が失われれ

ば、対人関係の悪化や社会的

孤立、消極的・悲観的な考え方を招く可能性があります。

今回の検討では、社会的不利益を抑制する最も有意な因子として、「治療開

始 4年以内に MM or better 5mgを達成すること」が抽出されました。もち

ろん、治療目標の達成は早ければ早いほど良いと思われますが、今回のこの
「4

年以内」という結果は、実際に MGの病状がある程度安定するのにかかる年数

は 4年 くらいが現実的であろうということを示しているのかもしれません。い

ずれにしても、MGは発症 してから初めの数年間が不安定で重症化しやすく、

この期間の治療が重要であるとされていますが、MG症状や治療の副作用など

で身体的・精神的に不安定な時期をなるべく短 くすることが、失職、減収、社

会的積極性低下の抑制につながるものと考えられます。

。 対人関係の悪化

● 社会的孤立

● 消極的・悲観的な考え方

Gtna〔 MA′ 0“ up Rθ わObl12014 vander HLtt K DMC″ 2υ ro1 201 5
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MG患者さんの社会的不利
益を避けるためには、治療日

標を早期に達成すること、適

切な治療を行 うことがもちろ

ん重要ですが、病状の安定が

得 られるまで職場 。学校・生

活環境を調整することや、周

囲の理解が得 られるよう働き

かけを行 うことも大切だと考

えられ ます。そのためには、

MGに は友の会 とい う立派な

MG患者の社会的不利益を避けるために

ス
群
０
ギ

卸
ク撼切な治療

支援ネットワークがありますから、患者会の活動も大変重要であると考えられ

ます。社会的サポー トはまだ十分とは言えない状況であるとの指摘もあります
ので、これらを充実させていくことも必要だと思います。

最後のまとめです。MG患者さんでは、失職、配置転換、収入減少、社会的
積極性低下の経験が稀ではありません。MGの重症度、ステロイ ド用量、長期
にわたる治療、抑うつ・容姿変化などのステロイ ド副作用が社会的不利益の主

要促進因子であり、MM or better 5mgの 早期達成が抑制因子です。周囲の理
解不足も患者の社会的活動性に悪影響を与えています。早期の症状改善とステ
ロイ ド減量の両立、疾患の啓蒙が望まれます。以上です。最後に、アンケー ト
にご協力頂いた患者さん達にこの場をお借りしまして感謝申し上げます。あり
がとうございました。
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『重症筋無力症治療 0研究奨励金』の基金づくりにご協力を

一 若手の医師・研究者に反の会から奨励金 一

反の会では、病気の解明や治療法の開発が進むことを願つて、重症筋無力症の研究や治療

に熱意をもつて取り組んでいただいている若手の先

生に「重症筋無力症治療・研究奨励金」を贈呈する

活動に取り組んでいます。

これまで、3回にわたり、選者委員会から推薦をい

ただいた6名の先生に奨励金を贈呈し、全国筋無カ

症フォーラムで講演をいただいたり、これまでにな

かった連携が進められています。

この貴重な取り組みを今後も継続してい<ため、皆

さまのご協力をお願いします。

■重症筋無力症治療・5丹究奨励金これまでの経緯

【治療研究奨励金】 一□ lbl人   3,OOO円
団体 10,000円     ※何□でも申し受けます

【郵便振替】 □座名  全国筋無力症反の会
□座番号 O0960-5-164405

■研究奨励基金へのご協力ありがとうございました。

火箱 昭夫 様  国田 敬子 様  (2018年 4月～5月まで)

第3回贈呈 長根百合子先生

一弔 回 (2014年 )
増田 員之 先生 東京医科大学病院 神経内科

森 秀一 先生 東京都健康長寿医療センター研究所

第 2回 (2015年 )
紺野 晋吾 先生 東邦大学医療センター大橋病院 神経内科

鵜沢 顕之 先生 千葉大学医学部附属病院 神経内科

第 3回 (2017年)
長根 百合子 先生 総合花巻病院 神経内科

江 □ 貴大 先生 東京大学 新領域倉」成科学研究科
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◇第 16回フォーラム in大阪◇

第 16回重症筋無力症フォーラム報告

田神 尚子
大阪では久々となるフォーラムが開催されました。宮下支部長の「人と人

との交流を深めて欲 しいです。」との開会挨拶がありました。参加者全員に

配られた紙袋の中に 8枚の色紙を折つて作られたきれいな小箱が入つてお
り、「これは奈良県在住の 84歳の女性が時間をかけて沢山作って下さつた
ものです」との紹介がありました。

後ほど、医療講演をして頂く、大阪大学医学部機能診断科学/神経内科学
教授高橋正紀先生、大阪大学医学部呼吸器外科学前教授、刀根山病院院長奥
村明之進先生のご紹介がありました。

それから、桜井代表理事、NPO法人大阪難病連の田澤英子様のご挨拶が
ありました。祝電を松井一郎大阪府知事、吉村洋文大阪市長より頂きました。
「患者の声」では武川義人さん、山崎香世さんの体験発表がありました。
武川さんは難病を二つ発症されましたが、思 うようにならない体に不安を抱
えながらも前向きに挑戦する気持ちを持ち続けたそ うです。『笑つて病と向
き合 う事が自然治癒力を高める』と友の会の活動にも積極的に楽しんで参加
してくださっています。楽 しく生きる事は強く生きる事であり強く生きる事
によって楽しく生きる事が出来ますとお話されていました。山崎香世さんは、
MG発症後長年続けてこられている音楽活動を病気の症状のため、諦めざる
を得ず落ち込んだ時期も長かったそ うですが、現実を受け止め『やれる時に
やれることをやれる範囲でする』と決意 し、色々な所で音楽表現活動をされ
ています。今回は音楽仲間である大前千春様と菱井えり香様と共に演奏をし
て頂きました。鍵盤ハーモニカによる「タイスの瞑想曲」「羽を忘れた天使」、
二胡での演奏による「You raise me up」 はとても暖かい心にしみる演奏で
した。

北村事務局長のご紹介で 「RDD(Rare Disease Day)世界希少難治性疾患
の日」の活動についてのご紹介があり、メンバーである西村さんのお話があ
りました。西村さんは以前 MGの セミナーに参力日した時、MGの 患者さん
がいろんな趣味を持ち明るく過ごしている様子に感銘を受けたと話されて
いました。「今 日も明日もその先も」をテーマとして患者さんと社会を繋ぐ
架け橋となるよう活動をされているとい う事でした。
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医療講演がありました。大阪大学教授

高橋正紀先生が 「内科的治療の近年の進

歩」についてお話されました。わかりや

すく病気についての説明とたくさんある

治療法について説明して頂きました。去

年 12月 に出た新薬の「エクリズマブ」(ソ

リリス)についての説明と注意事項をお

話されました。また患者さんは医師に自分の症状を分 り易く説明する事が大

事で、日々の症状の変動を気にし過ぎないようにとア ドバイスを頂きました。

刀根山病院長奥村明之進先生の講演では胸腺摘出手術の歴史、近年の手術

をリアルな映像を使い説明して頂き、驚きと共に大変興味深く見る事ができ

ました。両先生のお話から画期的に治療が進んでいる事がわかり心強く思
い

ました。

その後参カロ者からの質問に対し先生方からお答え頂きました。たくさん
の

質問に対しそれぞれの専門的お立場からわかりやすく説明して頂きま
した。

閉会のご挨拶は二重支部長の櫻井副代表理事でした。2週間前に
パルス治

療を終えられたばかりとは思えない落ち着いたご様子に元気を頂きました。

『患者会は患者同士の交流で情報交換 し励まし合
い助け合つていきましょ

う。気持ちを元気に持つことで元気に生きていきましょう』とお話 しされま

した。

最後に集合写真の撮影ではみんなの大きな笑顔を撮って頂き、
フォーラム

は終了いたしました。



◇第 16回フォーラム in大阪◇

全国総会報告

林 純子
大阪開催の第 16回重症筋無力症フォーラムと交流会の翌日、6月 3日 (日 )
に同じホテルにて全国総会が、62名 の出席で開催されました。
司会を群馬支部の佐々木支部長が、議長を秋田の山崎支部長が務められ、

櫻井副代表のあいさつの後、議事が進められました。

大阪支部総会と違い、議案に対する議決権を持つ各支部を代表する評議員
の出席が 33名 で、委任状は 5名 でした。

第 1号議案で 2017年度の活動報告がありました。」PA(日 本難病・疾病団
体協議会)と の連携、研究奨励金の取 り組み、相談事業、会報 「希望」の発
行、HPの運営等々、多岐にわたる全国会の活動が報告されました。
中でも九州支部が会員の減少 と高齢化、役員の後継者不在により支部を解
散、との報告には支部運営の困難さと他人事ではない深刻さを感 じました。
その他に 2017年度決算報告、監査報告、2018年度活動計画及び予算につ
いて説明があり、いずれも評議員により承認されました。

幾つかの議事の中では意見交換も有 り、皆さんが真剣に全国会の運営につ
いて向き合っておられることが感 じられました。私が言 うのもおこがましい
のですが、全般にとてもきちんと運営されていて、大阪支部も見習わなけれ
ばと思 うことも多々ありました。

支部会員にとってはどちらかというと遠い存在の全国会ですが、皆さんか
らの会費は全国会の活動費にもその多くが充てられています。ぜひ全国会誌
「希望」を手に取つてその情報や記事をご覧になり、全国会の活動にも関心
を持ってみて下さい。医療講演や

難病制度、医療情報その他役に立

つ情報も掲載されています。
「希望」は春と秋の年 2回、皆
さんのお手元に届きます。

全国会の運営には、大阪支部の

宮下支部長も理事として関わって

います。

以上、全国総会のご報告でした。
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◇第 16回 フォーラム in大阪◇

なにわの街&川巡り体験記
林 純子

2日 間にわたる大阪支部総会、全国会フォーラム、交流会、全国総会が無

事終了し、最後のお楽しみとして 6月 3日 (土)午後からオプショナルツアー

が行われました。

幸い天候にも恵まれ、水陸両用バスで大阪の街 と川を巡るダックツアーを、

全国からご参カロの 25名 の皆さんと共に楽しんで来ました。

ホテルから天満橋に移動 して中華料理の昼食の後、大川沿いの川の駅 “は

ちけんや"か らちょつと変わったメチャ派手なバスに乗 り込みました。

さてどんな旅になる事やらと期待半分、不安半分 !・ ・・けれど乗車後は

バスガイ ドさんのコテコテの大阪弁のしゃべくりに、一同たちまち引き込ま

れて車内は爆笑の連続でした。いわゆる大阪のおばちやんのイメージそのま

んまと言えるような明るいガイ ドさんのおかげで予想以上に楽しいツア
ー

になりました。

御堂筋や大阪城近くを巡る市街地案内の後は、桜ノ宮あたりから
バスは水

上車に衣替えし大川ヘスプラッシユ・イン !!その瞬間、拍手と歓声が上が

りました。30分ほどいつもと違 う水上からの大阪の景色を楽 しんだ後、バ

スはまた陸上を走って出発地の “はちけんや
"に戻ってきました。

下車後、他府県から参カロの方に大阪の人はみんなあんなふ うな
のですか ?

と尋ねられ「いやいや、そんなことは
0… 」と言葉を濁した大阪人でした。

ご参加の皆 さんお疲れ様

でした。多くの方々に支えら

れた 2日 間が終わり、感謝の

気持ちと数々の貴重な思い

出を胸に帰宅の途 につきま

した。
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◇第 16回 フォーラム in大阪◇

夕食交流会報告

上村さとみ

医療講演等々のプログラム終了後、午後 6時過ぎから宴会場にて藤森副
支部長の司会で夕食交流会が始まりました。桜井代表理事の開会挨拶に続き、
奥村先生に乾杯の音頭をとっていただきぉ食事のスター トとなりました。

お料理は和風オー ドブルに始まリデザー ト、飲み物までの和洋折衷のフル
コースです。各テーブルでは他地区ブロックの方々と同席 し、これまでの病
気の体験談や体調管理のために心がけている事、また趣味について等々お話
を伺 うことができました。

お食事の合間には他地区ブロックの紹介があり、北海道東北ブロック、関
東ブロック、東海北陸ブロック、沖縄ブロック、近畿ブロックとそれぞれ活
動などについて報告がありました。また各地区からたくさんのおみやげをい
ただき、抽選で参加者へのプレゼン トとさせていただきました。

7時半頃から園句昭夫さんの司会で、歌と踊 りが披露されました。会員、
賛助会員 4名 が 1曲ずつ歌い、そのうち 2曲には歌にあわせて貴山観司さ
ん、貴山秀爆さん、貴山秀弥さんが踊って下さいました。
最後はプロの歌手の小柱あすかさんの登場です。ディナーショーさながら
に各テーブルを回 り、歌いながら参加者 と握手を
したり、合間に トークを織 り交ぜながら大いに場
を盛 り上げて下さいました。

また支部会員の園句昭夫さん、矢野清治さんの

ご厚意により参加者全員に小桂あすかさんの CD
がプレゼン トされました。

交流会の締めくくりとして来年の開催支部の発表をする予定でしたが、現
在検討中との事ですので、決定を待ちたいと思います。
皆様のご協力で (大阪らしく)笑いにあふれた楽 しい交流会を持つことが
できました。

本当にありがとうございました。
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交流0広場

一歩踏み出す勇気

初めまして。諏訪暁子と申します。

支部長の小野寺さんより依頼され、私の体験談を書かせていただくことにな

りました。

本当は、文章を書くことがあまり得意ではないので、正直なところお断 り
し

たかったのですが 。・・今も書くことがまとまらず、何も進まないままかれ

これ 1時間が経過しています。

まず、簡単なプロフィールを申し上げます。

青森市在住の 39歳。仕事は、自動車学校の事務をしてお ります。

去年 6月 に双子の男の子を出産。主人と二人きりの、勝手気ままな
のんびり

生活が一変。

まさに人生が 180度変わり、育児に家事、そして仕事にと明け暮れる毎日で

す。

まだ 1歳ちょっとですが、男の子の双子、とにかくパワーがすごいです !

私が自分の体に異変を感 じ、初めて病院を受診 したのが平成
15年です。

夜になると瞼が下がつてきてしまうことが度
々ありましたが、ちょうど今の

会社に就職 したての頃だつたので、疲れがたまつているせ
いだなと軽く考え

ていました。

そうこうしているうちに、朝起きても目が開かなくな
つてしまい、これはお

かしいと病院に行きました。

その後、総合病院を紹介され、そこで検査をした後
マイテラーゼを処方され

ました。

ただ、当時の私は、マイテラーゼ とい う薬がどんなものかもま
つたくわから

ないまま、飲めば治るものと思い 1年近く飲み続けました。

そして、薬を飲んでいるのに全く良くなる兆しがなく、体は浮腫
むし、疲労

感もたつぷ りで、むしろ悪化 しているような気がする旨を医師に伝
えたとこ

ろ、驚くべき答えが返つてきました。
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「目が閉じるのは、精神的なものではないでしょうか。筋無力症とは断定で

きませんね。」0・ 。と。

1年間もマイテラーゼを処方しておきながら、結論として筋無力症ではない
とは、みなさんどう思われますか ?そ してプラス、精神的な病気だから精神
科をお勧めしますと。

ここまで言われては、もう県外の病院を頼るしかありませんでした。
青森から一番近くて、交通の便が良い大学病院を探 した結果、岩手医科大学
が見つかり、そこで初めて診ていただいたのが槍沢先生でした。
先生は、私の閉じきってしまった目を見て、「まだ詳 しい検査をしてみない
と何とも言えないけれど、ほぼ 99。 9%筋無力症で間違いないでしょう。マ
イテラーゼだけで 1年間もよく頑張ったね、具合悪かったでしょう。でも、
入院して治療すれば必ず良くなるから大丈夫。」と言つてくださいました。
そして、この時から本格的な筋無力症の治療が始まりました。
初めて岩手医科大学に入院した平成 16年から入院 しなった年はありませ

ん 。

血漿交換はもう何十回 ?「赤い血が透明になるのではないか」というくらい
や りました。

悪化 しては入院 0血漿交換を繰 り返 し、症状が重く 2か月に 1回のペースで
やつた時期もありました。力日えて免疫グロブリンやステロイ ドパルスもや り
ました。

29歳で結婚 しましたが、当時はまだ眼瞼下垂と脱力の症状が強く、年に 3
～4回は入院して血漿交換をしていました。そのため、当初、子どもは望ま
ないという約束で結婚 しました。

少 しずつ症状が安定し始めたのは、5年程前からです。
不思議なもので、それまで妊娠 。出産は自分の人生において無いものと思っ
ていたはずなのに、体調が安定するのに比例 して妊娠を望む気持ちも強くな
りました。

ちようどその頃、長根先生から「妊娠は望んでいないの ?」 と聞かれたこと
がありましたが、まだ自分自身の気持ちに迷いがあり、「特に強くは望んで
いません。」と答えたことを覚えています。

そして、ふと気付くと、妊娠の年齢的なタイムリミットが迫っていました。
赤ちゃんを見るたび、子供が欲 しいという気持ちと、病気に対する不安とが
入 り混 じり、病気さえなければと悔 し涙を流 したこともありました。
そんな時、転機が訪れました。
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入院中、思い悩む私に看護師さんがこんな言葉をかけてくれました。

「気を悪くしないでね。病気があるから悩むだろうけど、本当は産めるけど

病気を理由に産まないのと、本当に産めないのは違 うと思 うよ。」

この言葉を聞いて、私は自分の気持ちに嘘をついて産まない選択をしたら、

一生後悔すると思いました。

そして、思い立ったら即行動の私は、先生方に妊娠を希望することを伝え、

相談の結果、妊娠前から免疫抑制斉Jプログラフを止めました。

プレドニンだけで不安もありましたが、赤ちゃんへの影響の可能性を考える

と、できる限り薬の服用は避けたいと思いました。

幸い、妊娠中は眼瞼下垂が数回出るくらいで、体調を崩すこともありません

でした。

ただ、双子だつたので、まだ妊娠 6カ月くらいで臨月ですか ?と 言われる

ほどお腹が大きく、お腹の重さに私の体が耐え切れず、予定日より 1カ月ほ

ど早く帝王切開で出産しました。

産後は、休む間もなく双子育児に奮闘、おかげさまで病気のことを悩む時

間もありません。時々、眼瞼下垂があり脱力感もたつぷ りですが、これは育

児疲れのせいだと思い、気合いで乗 り切つています。

もちろん、病気なので気合いだけでは治せませんが、それでも気合
いは大

事だと思います。私はそんなにヤワじやねぇ !と 自分を奮い立たせて頑張
つ

てお ります。

産後 10日 ほどで免疫抑制剤を再開したので、子供たちはほん
の少 し私の

母平Lを飲み、その後は完全に人エミルクで育ちました。今のところ、順調に

成長 してくれています。

ありがたいことに、主人は育児に本当に協力的で、正直なところ驚きです。

ミルク、食事、オムツ替え、お風呂など、す
べてできます。

あの時、「産む」決断をして本当に良かつたと思つています。

そして、槍沢先生、長根先生には、本当に感謝の気持ちでいつぱいです。

先生方にお会いできなければ、私は病気が良くなることもなければ、まし
て

やかわいい子供たちに出会 うこともできませんでした。主人共
々、感謝申し

上げます。

よく、医者は「必ず」とか「絶対」という言葉を使ってはいけない、なん

てことを耳にしますが、私にとつてそんなことをい う人間はクソ喰らえです。

槍沢先生、そして長根先生の
「大丈夫、必ず良くなるから」という言葉のお
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かげで、私は気持ちまで病人になることなく、たまに転んでは起き上がり、

常に難病とい う言葉に付きまとわれながらも何とか頑張つてこれました。

病気、しかも難病となると、人生においてチャレンジより諦めが多くなり

がちです。

難病を抱えながらもチャレンジする勇気を持とう !なんて綺麗ごとだと思
つていました。健康な人にとつては、結婚、出産、仕事など、ごく当たり前
のことなのかもしれません。でも、病気を抱える私たちにとっては、本当に

勇気のいることだと思います。

最後に、私は決 して勇気のある人間ではありません。先生方はご存 じのこ
とと思いますが、血漿交換前は恐怖で会話をする余裕すらない小心者です。
それでも、たくさんの方々が支えてくれるおかげで、諦めよリチャレンジの

多い人生を送ることができています。

これからも、先生方をはじめ、支えてくれるすべての人に感謝の気持ちを忘
れず、大切な、そして大好きな家族と共に、いっぱい笑つて楽 しんでいきた
いと思っています。
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わたしの筋無力症・・・抗Lrp4抗体

仲井 幸子

2017年 12月 4日 から 14日 まで 11日 間、大阪医科大学附属病院の神経内

科に人院をしていました。

人院中に心電図と血液検査、骨髄検査をしましたが、異常はありませんで

した。そして数 日後パルス療法で 3日 間′点滴をしました。少 しずつ斜視と複

視が良くなりました。3日 後、斜視と複視は元に戻 り、両眼の視野が重なり

物が一重に見えるようになつてきました。力が入るようになりました。そし

て筋電図検査もしましたが、何の問題もありませんでした。

重症筋無力症関連 自己抗体測定に関する研究が始まつていることを入院

中に神経内科医から聞いていたので関心がありました。それは重症筋無力症

の多くは、高感度の抗アセチルコリン受容体抗体測定法で陽性 となるMGと 、

均特異型チロシンキナーゼ (MuSK)お よび (Lrp4)に 対する抗体によるMGに

分類されると説明を受けました。

そして血液を長崎川棚医療センターの神経内科で分析 してもらうことに

なりました。入院中に結果を知ることが出来ず、退院してから大阪医科大学

附属病院の神経内科の主治医から抗 Lrp4抗体の陽性反応が出たことを告げ

られました。

今までの血液検査ではアセチルコリンやマスク抗体が出なかったので、よ

うやく抗体が見つかり嬉 しい思いと、しっかり病気と向き合わないといけな

いと考えされられました。

今の治療は、マイテラーゼの薬を飲んでいます。効果は少 しだけ感 じられ

ますが、毎日斜視や複視になつています。そして夜になると眼険下垂になり、

本を読むと両 l艮の焦点が合わなかつたり、読んでいるところが分からなくな

ります。それと最近になって薬の副作用かも知れない症状で、指先や足など

にしびれや筋肉のピクつきが出てきました。

良くなるには時間がかかるかもしれませんが、少 しでも健康になれるよう

に、勇気をもつて明るく日常生活を送つて

いきたいと思います。

Υt V
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愛知支部会報より転載

::理事のご紹介

理事 伴野 啓介

皆さまこんにちは。

新たに MG友の会愛知支部の役員に拝命致しました、伴野 啓介と申します。

平成 28年に入会し、早々に静岡県で開催のフォーラムに参加させて頂いております。
その後は長女の出産『平成 28年 7月 7日 』や、次女が間も無く出産『平成 30年 8

月中旬予定』のこともあり、なかなか会に参加できませんでしたが、平成 30年 7
月 8日 開催の総会に参加し、久々に皆さまと交流することができました。

現在、無事に家庭を築くことができ、日々幸せな毎日を送っていますが、過去に

は多少苦労した時期もありましたので、僣越ながら、私の生い立ちをお話しさせて

頂きます。

昭和 60年 8月 15日 に生誕し、元気にすくすくと一宮市で育ちました。
異変に気付いたのは、17歳。当時野球部に所属していましたが、突然ボールが二重
に見えるようになりました。その時は乱視なのか、疲労なのかよく理解できず、し

ばらく様子を見ていましたが、次第に腕立て伏せもできなくなり『発症前は 50～
100回できました』親に相談しましたが、精神的なもの、又は怠けとると言われ相
手にされませんでした。当時のお小遣いをためて、近隣の病院に受診し脳の MRIや
一般的な血液検査をしましたが特に異常なし。内科の先生からも精神的なものでは

ないかと言われました。

17歳の私は精ネ申的なものでこんなことになるのか ?と 違和感を感じましたが、先生
からもそう言われてしまいましたので、信じてしまいました。しかし部活動はとて

も続けることができず、親には根性なしと言われましたが、野球部を 17歳で退部し
ました。

その後は大学に進学することになり、医療、福祉系の学校に入学しましたが、体

調の面では右肩下がり。次第に会話や食べ物の飲み込みもおかしくなりましたが、
私は病院にもいかず、アルバイ トもしていました。介護実習も行き、とても出来る

状態ではありませんでしたが、根性で乗り越えました。
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あの時の自分を褒めたたえたいくらいです。

おかしな表現ですが、あの時の状態でまた介護実習をしてくれと頼まれたとしたら、

たとえお金をいくら積まれてもお断りします。

会員の皆さまなら共感 していただけると思います。大学の先生にも身体の不調に

ついて相談しましたが、精神的なものとの返答。嘘だろと思いながら、そのまま学

校生活を続けましたが、間も無く 20歳にさしかかるという頃、呼吸も苦しくなり、

絶対に精神的なものではないと判断し、以前受診した病院とは別の神経内科を受診。

するとその先生から筋肉の病気かもしれない。よくこんなに我慢しましたねと言

われ、一官市立市民病院を紹介していただきました。平成 17年 7月 に一宮市立市民

病院を受診し、先生からMGと診断され、すぐに入院と言われました。その時は診断

されてショックという気持ちよりは、ようやく病名が分かり安堵しました。先生の

前で良かったと発言し、先生は驚かれましたが、2年も病名が分からず、誰からも

信じてもらえなかつたので、本心で嬉しかったです。勿論死に至ことは少ないと言

われたことも理由にあります。これで家族や周りに私が言つていたことは精神的な

ものではなかつたと、、、。長く辛い日々でした。そして平成 17年 8月 に入院し、プ

レドニン治療と胸腺摘出手術を終えて同年 10月 に退院。

プレドニンの増減を繰り返しつつ、現在は隔日投与で 30ミ

ログラフやネオーラルを半年以上試みた時期もありましたが、

したので、現在中止しています。体調の波はありますが、家

庭を持つことができて、入院することもなく、仕事に行けて

います。ありがたいことです。

ご縁があつて、MG友の会に入会しました。今後、皆さま方

との交流を貴重な場と感謝し、末永く活動を続けて参りたい

と思いますので、よろしくお願い致します。

り内服 しています。プ

効果が現れませんで
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6月 13日から17日の日程で第 3回 中国重症筋無力症大会に参加しました。

この大会の内容は、愛力の HP(http:〃Ⅵぃv.ailimg.Org/)

の内容を翻訳してみました。

に掲載されており、14日 の開会式で

北海道支部 鬼木正人

この大会は、中国社会福祉財団、中国免疫学神経免疫学会、北京愛力重症筋無力症希少疾患ケ

アセンターが共催し、北京美泉宮飯店 (Schonbrunn HOtel Beijing)で 開催されました。
この大会のテーマは “愛的力量,改変祢我"(愛の力は、あなたと私を変える)です。

日本、バングラデシュ、米国、台湾、中国からの重症筋無力症と患者代表者のほか、50以上
の神経学、胸腔手術、中国医学、リハビリテーションを含む 150人近くの重症筋無力症患者お
よび家族全員から栄養学科の多分野の医師が集まり、さまざまな分野やあらゆる面で深い交流
を行ってきました。

2014年 に始まった重症筋無力症の大会は、それ以来 2年 に 1回開催され、重症筋無力症患者、
医師、社会専門家の代表者が医学、政策、公共擁護を促進するための包括的な会議になってい

ます。第 1回重症筋無力症大会では「6.15重症筋無力症のケアの日」制定し、重症筋無力症科
学普及 アニメーション『愛カポパイの物語』を発表しました。

中国の患者会『北京愛力重症筋無力症希少疾患関愛中心』は重症筋無力症の患者によって設立
され、2013年 2月 に北京民事局に登録されました。

現在中国において重症筋無力症患者たちにサポートを提供する唯一の公益組織です。

設立以来、4338人の患者にリハビリ支援、人道援助、社会復帰の三方面でサービスを提供し
てきました。そのほか、政策提言、医患合作と医学研究などの分野においても継続的かつ有効
的に業務を進めてまいりました。患者たちのコラボレーションサービスのアクセシビリティを
向上させ、患者が社会復帰できるように努力してきました。
ビジョン :すべての患者が平気で重症筋無力症と共に生きていくように !

使  命 :重症筋無力症に関する知識を全社会に普及し、病症認識意識を高め、患者たちの医
療条件と生活条件を改善し、医患のコミュニケーションを促進 し、医学研究を進めて、患者の
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社会復帰、患者と社会との共同進歩を促進する。

スローガン : 受的力量,改変体我 (愛は私達を強くするI)

開会式では、有名な若い俳優、

れ、このイベントに出席 しま

人の患者の叫び声を求めた。

張暁龍が 2018年重症筋無力症救済祭のチヤリテイ大使に招待さ

した。彼はすぐにこの
‖
任命
‖
を受け入れ、重症筋無力症の 65万

イベントでは、張暁龍が、"見知らぬ人にこんにちは 6:00でおはよう
‖
活動を開始しました。見

知らぬ人に愛を捧げ、世界に親切にしてください。 愛の肯定的なエネルギーを渡すために簡単

なフレーズ「おはよう」を使用してください 1彼はそのような活動を通して、周囲
の見知らぬ

人に挨拶をするように一般市民にアピールし、より多くの人々が内なる障壁
を持ち上げて親切

にし、相互信頼を築くことを望んでいます。
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報告書の発表とともに、2018年の中国重症筋無力症患者サバイバルドキュメンタリーが初めて

会議に贈られました。 この映画では、バイアイの女性 Yang Xiuhuaの話が、重症筋無力症患者
の生活条件を真に示しています。 彼女の一般化された重症筋無力症のために、Yang Xiuhuaの
恋人は彼女を捨てました。 病気や地方の習慣のために、彼女は別の人とみなされ、彼女の家族
にと住むことさえできません。 長い間、Yang Xiuhuaは一人暮らしの生活しかできず、治療は
断続的であり、肉体的精神的苦痛を抱える。

重症筋無力症を患う数十万人の中国人患者のために、Yang Xiuyunの 経験は、多くの患者グル

ープの生活の模範です。 重症筋無力症グループに注意を払うことは、より多くの人々の理解、
支持、および寛容を必要とする。

主催者によって特別にアレンジされた「一人一話」の濠1場セクションでは、それぞれ異なる生
活条件を表す 2つのグループの患者がそれぞれの真の経験を語った。 現場では、プロの濠1団の
俳優たちは即興のために患者の話をたどった。 メロディアス音楽、柔らかな照明、感情的な物
語は、すべての参加者が重症筋無力症患者の生存状態と人生を感じさせます。

国家保健衛生委員会は、2018年 5月 に全身重症筋無力症を含む中国初の「中国の希少疾患参照
リストJを発表した。この政府の決定は、確かに多くの人々が重症筋無力症グループに注意を
払うようになり、中国の重症筋無力症患者数十万人に確かに変化をもたらすでしょぅ。

愛の力を実践する愛と温かい心の使用行動

中国で最初に唯一の重症筋無力症患者である愛カケアセンターは、2013年 の正式登録以来、そ
の使命を実践してきました。主に、社会統合、リハビリ、救助の 3つの主要セクターを展開し
ています。このプロジェクトは、重症筋無力症グループのためにすべてのことをやっています。
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会議では、愛カケアセンターの創設者兼デイレクターである Qing Zha。 さんが「愛力第 12回

と5周年の変化の報告 ―報告」を行いました。 彼女の紹介によれば、過去 5年間で、Aili Care

Centerは、国民の重症筋無力症患者のために、医療と生活援助、り′ヽビリ支援、医療相談、オ

ンライン仲間、社会統合などの 6つのカテゴリーで 19のサービスを提供してきました。直接家

族の4,338家 族、191,472人 時、200以上のオフライン活動、10分野のアウトプット、2,000万

回の普及。 サービス患者のグループは、香港を含む寧夏とマカオの中央政府直轄の 32の省お

よび地方自治体をカバーしています。 重症筋無力症の進展を医療および公的部門、政策改善、

地域社会の自己発展、患者集団の改善に直接的または間接的に促進する。

重症筋無力症は未治療の「徐々に凍った人」として扱われ、治療の放棄を引き起
こし、患者は

仕事の能力を失うが、手足のために治療することができる稀な疾患として、重症筋無力症
に関

する社会的誤解が大きい障害者は身分証明書を申請することができず、まぶた
の垂れ下がり、

激しい表現、明確ではない関節による様々な差別や侮辱に苦しみ、患者の投薬治療は必要
な基

本的な保護を欠いており、コミュニケーションの欠如もまた予防の重要性を無視
している。重

症筋無力症の患者さんの生活や雇用に対する深刻な差別もあります。

創設以来、愛カケアセンターは、重症筋無力症患者に注意を払
い、重症筋無力症患者の生活状

況の改善に引き続き取 り組むために、社会のより多くの人々に提唱し、訴求
してきました。

まあまあ、国家希少疾患分類表には、重症筋無力症が含まれています。
これは長年愛カケアセ

ンターの社会擁護活動と切 り離すべきではないと同時に、愛カケアセンタ
ーにとって最も重要

な仕事です。

開会式の終わりに、愛カケアセンターは、重症筋無力症患者
に対する彼らの支援と貢献に感謝

の意を表するために、重症筋無力症グループに顕著な貢献をしたゲ
ストに、ライフタイム賞と

フィールドプロモーション賞を授与しました。 患者の代表者の詩を読んで、第 3回中国重症筋

無力症大会の開会式が終わりました。
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主催者の議題によると、第 3回中国重症筋無力症会議は 3日 間続きます。 開会式の後、会議で
は「医療政策 と国際交流フォーラム」、「重症筋無力症重積フォーラムJ、 患者 ワークショップ、

患者カーニバルパーティー、6.15kmの歩行など様々な活動が行われる予定です。重症筋無力症
患者の人口に焦点を当てる。

以下は、 16日 に行われた国際交流会の内容でりc

第 3回中国重症筋無力症大会

愛のエンパワーメントのための 8つ の社会的治癒平行ワークショップ
6月 16日 、第 3回中国重症筋無力症会議の平行ワークショップが成功裏に行われた。 国際的
な患者組織のコミュニケーション、女性患者の成長、家族関係、自己援助の成長、感情管理、
スポーツリハビリテーション、マニュアル、芸術などの 8次元ワークショップを通 して、参加
する患者の多機能エンパワメント。 その中で、女性患者の成長、家族関係、情緒管理を含む 3
つのワークショップが閉会 しています。

国際組織交換 ワークショップでは、米国、日本、台湾の患者さんと家族の皆様が、バングラデ
シュの医師である Karim博士が、自分が行っていた研究プロジェクトを紹介 しました。この会
議は、香港バプテス ト大学の助教授 と北京愛里重症筋無力者の教授が主催 しました。

国際患者組織交換ワークショップ
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中国重症筋無力症大会に参加しました。

北海道支部 仲山真由美

6月 13日 から17日 まで、第二回 重症筋無力症大会に参加するため北京に行

ってきました。

北京空港はとにかく巨大でした。入国審査のあと預けた荷物を受け取るためシ

ャトルにのつて約 7分。そこからターンテーブルのあるところまでが遠く、歩いても

歩いてもたどり着かず…新千歳→羽田
→北京と朝からの移動と、雷雨で 2時間遅

れて到着したため 疲れた足に堪えました。その後、待つていてくれた通訳のシ
ュ

ウさん、現地ボランティアさんと会えた時はとてもホッとしました。このとき一人別便

に乗り、先に着いてるはずの伊藤さんがいなく、7時間遅れで真夜中のフライトに

なつたと聞き、びつくり !

先にホテルに入らせてもらいました。

2日 目は朝からセレモニーや講演と、夜まで予定がびつしり。

患者のショーパフオーマンスの部は 対談形式での体験発表。
「病気になつてつら

かった時に、お母さんが励ましてくれて頑張れた」様子を劇団員が演じました。自

身の経験とも重なり、涙がでました。

山奥に暮らす女性のドキュメンタリー映像もあり、地方に住む患者は治療
を受け

る病院も薬もない現状が紹介されました。その後、患者会の支援で治療を受け、

元気になつた患者さん登場。大会のスポンサーにはテレ
ビ局などのメディアもあり、

映像を使った凝つた演出も多く、見応えがありました。

プログラムの合間に叫ばれるスローガン
「愛的力量改変体我」～愛の力はあな

たと私を変える～は何度も聞いたので覚えて帰つてきました。

夕食後は伊藤さんおすすめのカーニバル。

患者自身がウェディンドレスやチャイナドレスを着てファッシヨ
ンショーをしたり(フ

ァッションショーだけで 3部 !)、 歌や楽器演奏、そして中国のアイドルまで登場し、

とつても盛り上がりました。

3日 日は観光へ。

胡同地区を人力車めぐりでは、ちよつとしたアーチ橋の手前で車夫
のおじさんに

大きな声で降りろと言われ、私だけ歩かされるという謎の意地悪をされ
ました。杖
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をつきながら一生懸命追いかけましたよ(涙)帰りも降ろそうとしてるのか何やらブ

ツブツ言うので、母と二人で「NOINO!」 と拒否しました (笑 )天壇公園散策の
あと通訳のシュウさんおすすめの市場に連れて行つてもらう予定が、広すぎる公

園内を歩くのに時間がかかり時間切れになってしまったことは残念でした !!で
も、おいしい食事にハラハラドキドキの中国雑技団と、楽しい1日 になりました。

4日 目にはさまざまなテーマでワークショップが開催され、私たちは国際交流の
グループに参加しました。中国では漢方で治療効果を上げている方が多いようで

す。参考にと飲んでいる漢方薬を一式プレゼントしてくれました。肉食をやめてか

ら体調が良くなったという方のお話も聞けました。

日本では美容 目的で流行つた「かっさ」ですが、中国では風邪をひいた時にも
使うそうです。使い方を教えてくださり、プレゼントしていただきました。
前回の北京大会にも参加された伊藤さんから「すごいよ」と話には聞いていまし
たが、パヮー、ァィデア…本当にすごかったです !

来年は韓国の患者会に会いに行こうか ?という話もあり、今からとても楽しみで
す。

皆さんも一緒に行きませんか ?



北京空港でボランティアさん、通訳のシュウさんと 講演中

ファッションショーに登場した会長の清昭さん

二二‡濾

:lil::|1革 |lt11'I

公益大使 ツト優のチャンシャオロンさん
昼食と夕食はお弁当が配られました
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会員の皆さま

協力会員を募る取り組みを広げましょう

― 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「肪J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J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ぃいたします。

【会費】 年間 1回 個人  3,00o円
団体 10,ooO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ぃたします。
〔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ぃた
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 11京 区堀川通丸太出I下ル

京都社会福社 会館 4「  京樹S難病連 内
全国筋無 力症友の会 事務局

TET 075-822-2691   FAX 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、活動をいつ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

しくなつてきており、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    〈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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協力会員のみなさま、ご継続日ご入会

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ってきており、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。平成 30

年 4月 10日 から8月 6日 現在、15名の方々から「協力会員」としてご継続・

ご入会をいただき、合計金額は 64,000円 となつております。

友の会にとつては、筋無力症で闘病生活を送っ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。

桜井昌三様 吉田孝代様 吉田正清様 吉田俊司様

吉田邦仁様 吉田浩二様 清水 倶子様 三好芳枝様

花野美加様 花野奈緒様 尾形きみ江様 宮下万実様

宮下耕一様 小林照秀様 匿名様

合計金額 64,000円 (8月 6日 現在 )
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不要になつた入れ歯を、難病患者や¬
~セ
フ支援のために寄付して<ださい !

0 世界中で、毎年 1000万人近くの罪のない子供たち
が5歳の誕生日を迎えることな<、 飢えや病気で命
を落としています。

入れ歯ひとつで、例えば

・温か<寝るための毛布 8枚
・ 10リ ットルの水の貯水用器 4個
・予防接種をする注射器の針 250人分
を贈ることができます。

①

②

③

不要になつた入れ歯を寄付 していただ<方法

汚れを落とし 熱湯か水洗いしてください。

新間広告等の厚手の紙で入れ歯を包み、ビニール袋に入れて<ださしヽ。
封筒に入れ、下記の宛名を記入して<ださい。
〒602-8143 京都市上京区堀川通丸太町下る
京都社会福祉会館4F 京都難病連内 一般社団法人全国筋無力症友の会事務局 宛
電言舌075-822-2691 FAX075-200
入れ歯一個の場合120円切手を貼り、郵便ポストに入れてください。
(数の多い場合は、郵便局窓□でお願いします)

「不要入れ歯リサイクルキャンペーン」

◆ なぜ不要になつた入れ歯を?
・入れ歯のバネやプリッジ、歯にか6ヾせたクラウン、

歯に詰めたインレーには貴金属が含まれています。

この金属を集めてリサイクルし その収益金により

難病憲者・家族への支援やユニセフを通して世界の子

供たちを救うことができます。

※金属がついていない入れ歯はリサイクルできません

・寄付いただいた入れ歯等は一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 (」PA)を通して換金さ
れ、換金額の30%が公益財団法人ユニセフ協会に寄付され、40%が全国筋無力症反の会、
30%が」PAの難病支援活動に充てられま晩

We Support

unicef

・ HI∨/エイズ簡易検査キット 40セット
・勉強するための鉛筆とノート 60人分

-96-



全国筋無力症友の会支部一覧 2018年8月1日現在

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
石しよJ
手 小野寺廣子 〒

奥州市

宮 城 尾形忠也 〒

仙台市

秋 田 小笠原康治 〒

秋田市

山 形 鈴木省三 〒

山形市

福 島 渡這俊治 〒

本宮市

茨 城 ＇ 即田妙子 〒

取手市

群 馬 白沢恵美子 〒

館林市

神奈川 工藤善彰 〒

大和市

新 潟 神田八郎 〒

東蒲原柑

富 山 i 赤倉 均 〒

富山市ー • - -
静 岡 紅野 泉 〒

伊豆市

愛 知 小林悦子 〒

半田市

重 櫻井健司 〒

•一
津市

滋 賀 葛城勝代 〒

大津市
牙． 都 北村正樹 〒

京都市

大 阪 宮下隆博 〒

高槻市

兵 庫 河瀬裕子 〒

•一
兵庫県河辺郡

島 根 吉岡みゆき 〒

松江市

広 島 片岡美枝子 〒

広黒；

山 口 岡村美代子 〒

• 一
山口県防府市

愛 媛 中田芳次 〒

愛媛県八幡浜市

沖 縄 上原アイ子 〒

糸満市

事務局 北村正樹 075-822-2691 〒602-8143

075-255-3071 京都市上京区堀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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