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表飲金のことば

ここ5年 くらいは人物ヤミに撮影 していますが

毎年、桜の季節になると写真を撮 りたくなります。

やはり日本人の血が流れていると感じます。

この写真は近所 (神奈りll県 大和市)で は有名な千本桜 という場所で

撮影 しました。

無年、同 じような写真になってしよいます。

今回の赤い丸は皆さん4・Tだ と′思いますか ?

工解は赤信号をばかしましたものです。

4・T事 もマンネリ化するのでいろいろ考えて撮るようにしていますc

f・1奈川え部 工藤暮彰
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巻頭言

人生の旅の途中は病の森の中

一般社団法人全国筋無力症友の会

代表理事 桜井 美智代

南の地方は桜の花やチューリップの花が咲き始めました、皆様いかがお過ごし

でしょうか。

愛媛に移住して 14年、私本人は筋無力症を 50歳で発症、眼筋型から全身型

となり仕事に差し障りが出るようになり55歳で早期退職し、 2年後に東京から

過疎の町、愛南町に移住しました。

伴侶は、 2～ 3年は自由な単身生活を希望して東京に残りました。ところが一

か月ほど経過した平成 17年 2月 25日東京の大学病院へ入院「多臓器不全で危

篤」との一報が入りました。

今では伴侶を語るときの最大のエピソー ドでありますが、その当時は仰天して

交通の不便な田舎から列車や航空機を乗り継ぎ翌日夕方、病院に辿り着きました。

まだ危篤状態は続いておりました。二日後にやっとこちらの世界に戻ってきまし

た。東京育ちの伴侶がネオン輝く東京を後に、星のきれいな愛南町を撰び移住、

外見は元気に見えましたが会話が出来ない状態が続き (相手の言うことは理解で

きるが返答する言葉が出てこない)人のいるところ、会話が必要な場所には何処

にでも同伴を求められました。徐々に回復し現在は生来の会話好きの小父さんで

す。

その後は、63歳 0肺がんの手術、64歳。大腸がんの手術、72歳 0食道がん (放

射線と抗がん剤治療)今年 74歳に前立腺の手術で現在入院中です。多臓器不全

を患い全身のがん細胞が活発に動き始めたのでしょうか。

たくさんの病を体験してもなお大好きなウイスキーは360日 喉を通過させて

おります (年間 5日 ほどは風邪などで休肝日)

私の方は、その合間に一つ、二つと病が追加され、筋無力症のほうも時々悪化

して慌てます。

衰えていく体力ではありますが齢を重ねた経験という力が二人の人生の旅を支

え、後押しをしてくれることを願いながら笑顔で居られる日が一日でも多くあり

たいと思うこの頃です。

これからも会員の皆様の変わらぬご支援、ご協力を宜しくお願いいたします。
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「第 17回 重症筋無力症フォーラム」

開催のご案内

一般社団法人全国筋無力症友の会では、「第 17回重症筋無力症フォーラ

ム」を 6月 1日 (土 )に東京都大田区の「アポロ・ラーニングセンター」

(フ ァイザー (株)研修施設)で開催 します。

フォーラムではお二人の先生に

よる講演や患者の体験発表などを

予定 してお ります。

ご講演いただ くのは、2018年度

治療研究奨励金を贈呈させていた

だきま した、長根百合子先生

(総合花巻病院神経内科 主任医長 )

と江口 貴大先生 (東京大学

新領域創成科学研究科 特別研究員 )

のお二人です。

フォーラムは当会会員に限 らず、どなたでもご参加いただけますので、

お気軽にお出かけください。 (入場無料 )

長根 百合子 先生   江口 貴大 先生

☆開催 日

☆時間

☆場所

2019年 6月 1日 (土 )

13:30～ 17:00 (受付は 13:00か らです )

アポロ ロラーニングセンター

「コペルニクスホール」 (3階 )

〒144-0045 東京都大田区南六郷 3-24-14

Te1 03-4481-4000

(最寄 り駅 京急本線 六郷土手駅 徒歩 9分 )

*敷地、建物内禁煙です。
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☆講演内容

医療講演 I (臨床分野 )

『MGと その治療によって患者さんが被る社会的不利益』

長根 百合子先生  総合巻病院神経内科 主任医長

医療講演 Ⅱ (基礎研究分野 )

『神経筋接合部 (NM」)の形成・維持機構の解明を目指 して』

江口 貴大 先生 東京大学医科学研究所 癌 口細胞増殖部門

腫瘍抑制分野 特別研究員

●会員の皆様ヘ ーーー フォーラム後の日程についてのお知らせ

【夕食交流会】

日時:2019年 (平成31年)6月 1日 (土)18:00～ 20:00
会場:アポロ・ラーニングセンター (2階) 「サクラダイニング」

交流会費: 6,000円  (卓盛料理 口飲み放題付き、税込)

【支部長会議】

日時:2019年 (平成31年)6月 2日 (日 )8:30～ 10:00
会場:アポロ・ラーニングセンター  (3階) 「会議室 A」

【2019年度総会】 ※任意団体の解散総会及び一般社団法人総会

日時:2019年 (平成31年)6月 2日 (日 )10:00～ 12:00
会場:アポロロラーニングセンター (3階) 「コペルニクスホール」

【宿泊】アポロロラーニングセンター内 シングル・ルーム

ー泊 1, 500円 です。朝食 500円 口昼食 800円 (それぞれ

別料金)

(全室禁煙・敷地内禁煙)
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●会場へのアクセス

一

赫

ローロ"JR線

アポ回ラーニングセンター
〒144-0045
東京都大田区南六郷 3‐24-14
TEL:03-6385-5852

〔交通】
●」R品

'厭
約  京浜護予線「急4,1で京象蒲田で

各駅停車に最り換えて2駅自で,
●夕蒸急li六  土ホ (ろく晨うどで)駅より徒歩解 分

東京駅より
山手線外または

京浜東北線 (大船方面 )

●所要時間12分

渋谷駅より

山手線内回り
'所要時間ll分

麟‖II JR品川駅より

京浜籠行へ乗換
・所要時間17分

羽 田 空 港  嬢 急蒲田で叡 剛 暉 に乗換 )

羽田空港駅より

京浜簸行 {上 り)

′
所要時間25分

線乗換′́JR横 浜駅まで3分
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●お申込み方法について

参加お申込みは神奈川支部が直接お受けいたします。

本誌添付の申し込み用紙をコピーいただき必要な内容を記入して FAXに

てお申込みください。

本誌添付の申込用紙をコピー

必要事項を記入後 FAX送信

神奈川支部工藤ヘ

FAX 

□ 
申し込み締め切り

4月30日

口
受付完了

宿泊に関しましては数に限りがあります。

お早めにお申し込みください。申込用紙は

控えとしてお手元に保管ください。

はがきでお知らせします。 はがきは5月10日ごろ発送予定です。

お願い

変更事項・

取り消し

お電話によるお申し込みはトラブルのもととなりますのでFAXで

の受付に限らせていただいています。

ご協力をお願いいたします。

神奈川支部工藤まで、変更内容がわかるように訂正のうえ、 F

AXよりご送信ください。 FAX後念のため電話でもご連絡お願い

します。

電話連絡先 神奈川支部工藤まで
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第 17回重症筋無力症フォーラム・ 20 1 9年度全国総会
※必要事項をご記入の上、参加申込書を FAXしてください。

1. 参加申込者 申込 FAX送信先：
支部名 （ふりがな） 性別

グループ
男

代表氏名
女

予約確認己 (T ） 

等送付先

く参加申込書＞申込日 年 月 日

申込締切日： 2019年 4月30日

フォーラム事務局 工藤宛

ご連絡先

TEL  

FAX 

携帯

※できる限りグルーフ代表の方がまとめて提出お顧いいたします ※本申込用紙はコピーしてお使い下さいU

2. 申込者内訳 宿泊先： ファイザー（株）アポロ・ラーニングセンター シングル1,500円 朝食500円 昼食800円

（ふりがな） 性別 6/1 （士）

氏 名
年齢

0印 昼食 フォーラ上 交流会 宿泊 朝食

例
とうきょう たろう

40歳R ・女 80゚0円
6. 000円 1,500円 500円

東京 太郎

゜゚ ゜゚800円 6,000円 1,500円 500円
1 歳 男・女

800円 6,000円 1,500円 500円
2 歳 男・女

8001'] 6,000円 I. SOOIり 500円
3 歳 男・女

800円 6.000円 1. 500円 500円
4 歳 男・女

3 参加費用…当日来館時に友の会受付払い

昼食 800円 X 名 小計
6月lH（土） 交流会費 6,000円 X 名 小計

宿泊費 1,500円 X 名 ／」ヽ計

6月2日（日）
朝食 500円 X 名 ／」ヽ計

昼食 800円 名 小計X 

合計
※参加費用はグループ代表が一括してお支払いいただくようご協力をお願いいたしまナ。

6 / 2 (日）

支部長会 糸W公心コ人云・

゜

円

円

円

円

円

円

昼食
備考

800円

＊該‘且 'liJ.ilに0 「̂•[I
8001'] 

＊麟：

800円 全室禁煙／
各室バス・トイレ
完備

800円
＊朝食、昼食：
キャンセルは 5H 

800円 前までに。

フォーラム事務局工藤

Tel: 046-267-9605 

フォーラム

事務局
ファイザー殿



第 3回重症筋無力症治療。研究奨励賞受賞

江口先生の神経筋接合部 (NMJ)研究報告

NR/1J形成・維持機構の解明に向けて

東京大学 医科学研究所

癌 。細胞増殖部門 腫瘍抑制分野

江口貴大

骨格筋は主に筋管細胞 (筋繊維)に より構成 される器官であ り、骨格筋の

収縮は私たちの運動機能に必要不可欠な役割を果たしています。私たちが動

こうとするときには大脳からの命令が運動神経細胞を介 して骨格筋へ伝えら

れ、最終的に骨格筋の収縮を誘導 します。その結果、私たちは手足を動かし

た り、ある一定の姿勢を維持 した りすることができます。運動神経はその細

胞体から突起状の軸索を筋管に向けて伸ばし、軸索の末端領域 (前 シナプス)

と筋管の中央部で神経筋接合部 (neuromuscular iunction:NMJ)と 呼ばれる

シナプスを形成しています。前シナプスと対合する筋管の後シナプス構造に

は、哺乳動物のNMJで神経伝達物質として機能するアセチルコリン

(acetylChOline:ACh)の 受容体 (ACh receptor:AChR)が 高度に凝集し

ています (図 1)。 運動神経の軸索末端より放出されたAChが AChRに結合

することにより、筋収縮が惹起されます。そのため神経筋伝達の異常は、骨

格筋の機能不全、ひいては呼吸を含めた運動機能の低下につながり、遺伝性

疾患の先天性筋無力症候群 (congenital myasthenic syndromes:CMS)や 、自

己免疫疾患である重症筋無力症(myasthenia gravis:MG)の 原因となります。

筋管におけるAChRの高度な凝集を含む NMJの形成は胎生期に起こりま

す。出来たばかりのNMJは単純な楕円形をしていますが、出生後、成長して

いくにつれて、NMJも 大きく複雑な形になっていきます。すなわち、胎生期

にNMJは形成され、出生後、NMJは成熟しながら維持されているのです。

NMJの 形 成 ・ 維 持 は 筋 特 異 的 に発 現 す る MuSK(muscle―

specific receptor tyrosine kinase)に よって制御されています。MuSKは Lrp4
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運 動 神 経

軸 索 末 端

(前 シナ プ スト

図 ■.鋼醗J影成 シ グナル の概 念 図

NttJの 形 成 4二 必 須 の MuSKは じp4と 複 合 体 を 形 成 し、
運 動 神 経 軸 索 末 端 か ら放 出 され た Agttn:こ よ り活 性
イこさ れ る 。 他 方 、 Dok‐ 7は 筋 管 の 細 泡 質 側 か ら
MuSKを 直 接 活 《土イιす る 。 独求‐7、  Agttn、  L「P44ま
麟usK同 様 、 N螂形 成 に 必姫 で あ る が 、 iき陸化 さ れ
たm u5К の 下流 ふこつ tヽ て は不 明 な 点 が 多 い。

Oow― density lipoprOtein receptor― related protein 4)と 複合体を形成し、運動

神経から放出されるタンパク質Agrinを受容し活性化されます(図 1)。 他方、

私 の所 属 研 究 室 で は、 筋 管 の細 胞 内 タ ンパ ク質 で あ る Dok¨ 7

(downstream of kinases¨ 7)が MuSKに 必須の活性化因子として働き、NMJ
形成に不可欠であることを見出しました。事実、Dok-7を 欠損したマウスは

NMJを形成することができず、出生後すぐに呼吸不全により死亡しました。

すなわち、MuSKは筋管の外側と内側の両方から活性化される必要があるの

ですが、興味深いことに、培養筋管細胞において、Dok-7に よる細胞内から

の刺激がAgrinに よる細胞外からのMuSK活 1生化にも必要であることが明ら

かとなっています。また、オックスフォード大学の Bceson博士らとの共同

研究により、
'"遺

伝子の異常とNVIJ形成不全を伴う肢帯型の筋無力症

(pθκ7型 CMS)を発見しました。さらに、∂
"型

CMSのモデルマウ

スの作出 。解析により、当該モデルマウスはMuSK活性化の減弱とNMJ形

成不全を伴う筋無力症様の病態を呈することが明らかとなりました。他方、

Dok-7を 骨格筋に過剰発現させたマウス (Dok-7 Tgマ ウス)で は、MusK活

性化の克進に伴い NMJの形成が促進されることが分かりました。以上に加

えて、Lrp4抗体陽性の重症筋無力症 (MG)を世界に先駆けて同定し、当該

抗体がLrp4と Agrinの 結合を阻害することを見出しました。

上述のとおり、私の所属研究室では Dok-7に よるMuSK活性化メカニズ
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ムを中心としたNMJ形成機構を解明してきました。しかしながら、Dok-7が

胎生期のNMJ形成のみならず、出生後のNMJ維持においても必要であるか

否かは不明でした。また、Dok-7と Agrinに よって活性化されたMuSKが ど

のような細胞内シグナルを誘導し NMJ形成 。維持を制御しているかについ

ても未解明でした (図 1)。

そこでまず、骨格筋への遺伝子導入にすぐれたアデノ随伴ウィルスベクタ

ー (aden。 _associated宙 rus:好ゝヽア)を用いて、洗薦7遺伝子の発現を抑制す

るベクター (AAV― shD7)を 作製しました。当該ベクターを出生後のマウス

に投与することにより、出生後のNMJ維持におけるDok-7の 役害Jを検討し

ました。その結果、AAV‐shD7を投与したマウスでは、あ簾7遺伝子の発現

抑制に伴う NMJの縮小、および体重減少や運動機能の低下などの筋無力症

様の病態が認められました。さらに、当該マウスではNA/1Jの形成や維持、機

能に重要な因子 (NMJ制御因子)の遺伝子発現の低下が認められ、花薦7遺

伝子の適切な発現は胎生期のNMJ形成のみならず、出生後の NR/1J維持にお

いても重要であることが明らかとなりました。

他方、MusKに よるNMJ形成・維持の制御機構を明らかにするために、

網羅的な遺伝子発現解析を実施し、新たな NMJ制御因子の同定を試みまし

た。その結果、Dok¨ 7/MuSKの下流で機能することが予想されるNMJ制御

候補因子を複数同定することに成功しました。さらに、発現抑制ウィルスベ

クターを用いた解析により、マウス個体レベルで NMJの形成 。維持に機能

する候補因子を特定しました。現在、これらの候補因子の遺伝子を欠損した

マウスの作出・解析を進め、NMJ形成 。維持における役割を検証していると

ころです。

NVIJ形成・維持の分子機構の理解はこの数十年間で飛躍的に進み、重症筋

無力症 (MG)の発症機序も徐々に明らかとなってきています。アセチルコリ

ン受容体やMusK、 また Lrp4の 自己抗体以外にも、Agrin抗体が陽性のMG
症例が報告され、近年、当該抗体がMGの原因となりうることがマウスモデ

ルと培養筋管細胞を用いた解析により報告されています。しかしながら、未

だ原因分子が不明の患者も存在し、新たな診断 0治療技術開発の根幹となる

NMJ形成 。維持機構の解明は喫緊の課題です。このような状況を解決するた

めにも当該機構のさらなる理解を求め、今後も研究に邁進していきたいと思

います。
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東京成徳学回バザーのご報告

一般社団法人全国筋無力症友の会

代表理事 桜井 美智代

東京都北区にある東京成徳学園同窓会室において、2018年 9月 22日 (土 )、

23日 (日 )に、当会の東京在住の会員であります町井伸子様 とご親族、ご友人

のご協力をいただき、チャリティーバザーを開催いたしました。

毎年このバザーを楽 しみにされているとい う常連のお客様をはじめ、学生

さんやご家族様、卒業生の皆様、学園の関係者の皆様のご協力により、和気

あいあいと二 日間を終えることが出来ました。担当者一同安堵いたしました。

バザーの準備から後片付けまでお手伝いをしていただいた皆様、バザーに

商品を提供 してくださいました皆様、募金をしてくださいました皆様、ご協

力ありがとうございました。

心より感謝申し上げます。

バザー商品提供者

・群馬支部様  ・愛媛支部様

・端山恵子様 0林純子様 0上村 さとみ様・町井清江様・渡部寿賀子様

・斎藤正明様・大村つる子様・菊地いほ子様・深澤郁子様・桜井美智代

寄付者
0島 田洋子様 0上野 トシ様・町井フミ様・工藤善彰様

お手伝い

10月 20日 。21日 ・22日 ・23日  ・町井伸子様・大谷恵子様 0桜井美智代

20日 。23日  ・端山恵子様  21日 。22日 0023日  ・菊地いほ子様

22日 ・23日  。前田妙子様・工藤善彰様

-11-



厚労省に「指定難病の重症度基準の見直しに関する要望書」を提出

―― 重症筋無力症の受給者の認定外しにつながる見直しに反対 !一―

一般社団法人全国筋無力症友の会は、「指定難病の重症度基準の見直しに関す

る要望書」を厚生労働省に提出しました。

昨年 (2018年 )10月 16日 、厚生労働省健康局の難病対策課を訪れた桜井美智

代代表理事はじめ役員6名 は午後1時30分から約1時間、対応していただいた川野

宇宏課長と田中彰子課長補佐に要望の趣旨を説明し、意見交換を行いましたのでご

報告します。

【要望の趣旨】

●重症筋無力症 (MG)は、元気そうに見えてもその後病状が変動 し重症化するこ

ともある。また朝は比較的良く動けても、夕方になると症状が出て動きが悪くな

る日内変動もある。そのように、症状が変動 し波があるのが重症筋無力症の症状

の大きな特徴である。

●現在、研究班で進められている重症度基準の見直しについて、このよう重症筋

無力症の症状の特徴を踏まえた評価基準ではなく、modified Rankin Scale(mRS)

という介助を要するレベルの重症度が導入される方向が示されている。

mRSは安定した症状に用いる評価法であつて、症状が変動する重症筋無力症の患

者に用いられた場合、全身型の患者であつても介助を要 しない場合は対象外と判

定されることになる懸念がある。その結果、現在の受給者のかなりの割合の患者

が医療費助成の対象からはずされることになるのを危惧する。

●また、眼筋型を医療費助成から外す方向性が示されているが、眼瞼下垂、眼球

の動きが悪いなどの症状のあるMG患者のQOLは悪く、普通の社会生活を送る

のを妨げている。眼筋型=軽症ではないことを訴えたい。

●新重症度基準に、介助を要するレベルの重症度 lmRS)が導入され、さらに眼筋

型力消J除されるのであれば、私たちはそのような見直しに反対を表明せざるをえ

ない。
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【難病対策課の説明】

当会からの要望について、難病対策課からは次のような説明がありました。

○多くの患者団体から出てきた重症度基準が公平でないとの意見を考慮し、研究

班に対しそのような観点からの検討を依頼しているものである。

○そして、出てきた内容を専門家の先生と厚労省とで検討して決めることになる

が、現状ではまだまだその内容を把握できている段階ではない。

○重症度基準の見直しで現行認定者を外すという意図はなく、厚労省としてmRS

導入とか、軽症者外しなどを研究班に依頼しているわけではないことを理解して

欲しい。

○仮に何か見直しがあるとしても、来年度から実施ということはない。

05年以内の見直し検討プロセスの中で、患者側の意見も聞くことになる。委員

会での議論の結果で進んでゆくこととなる。

意見交換ではこのほか、指定医が臨床個人調査票に記入する際に現在の症状で

なく、「過去6ヶ 月で最も重い症状をもとに判定する」ことになっているにもか

かわらず、そのことを認識していただいていない指定医が多い実態があることを

指摘、是正をお願いしました。

このことについて難病対策課からは、「指定医へのe―ラーニングテキスト作

成、学会経由での周知など進めている」との説明がありました。

厚労省への要望行動は、研究班での見直し検討が予想以上に早く進んでいるこ

とを受け、患者会としての訴え、要望が遅きに失しないよう取り組みを早めて行

つたものです。

当会の要望に対して、難病対策課では重症度基準の見直しで現行認定者を外す

という意図はないとの説明でした。しかし、今後見直し検討プロセスの中で、重

症筋無力症で医療費助成を受けている指定難病受給者の多くが対象から外され

るような内容の重症度基準が正式に示された場合は、私たちは要望行動等の取り

組みをさらに継続せざるをえないと考えております。当会では、今後も重症筋無
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平成 30年10月 16日

厚生労働省健康局

課長 川野 宇宏

難病対策課

様

一般社団法人全国筋無力症友の会

代表理事 桜井 美智代

指定難病の重症度基準の見直しに関する要望書

日頃より、難病患者の医療・福祉についてご尽力を賜り、深く感謝申し上げます。

さて、難病法施行後、当会が今年実施した「指定難病認定状況アンケート」では、「今

年1月 から医療費助成の対象から外されて医療費が上がり、苦しい状況に追い込まれ途

方に暮れている」といつた重症筋無力症患者の切実な声があがつています。

「大きく変動する筋無力症状」を特徴とする本疾患に適さない重症度評価法が臨床個

人調査票に加わったためと推察されます。今後、「難病法施行から5年以内の見直し」に

伴い、医療費助成に要する重症度基準の見直しが進められている中で、私たち重症筋

無力症患者の不安はと‐ 大きくなってきております。

各難病間の公平性を保つという方針のもと現在、検討されている新重症度基準では、重

症筋無力症特異的な評価の方法ではなく、広く用いら,しもIIIlodiled Rankh Scde lmRS)な

どで介助を要するレベルの重症度が要求されるとのことです。重症筋無力症では、診察

時に元気そうに見えも 、症状変動により時に介助を必要とすることがあります。病状が

急に悪化し重症化することもあります。また、現在、元気であっても、過去には呼吸筋麻

痺等により死の恐怖を経験し、高額な治療によって安定させてもらつている患札 少なく
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ありません。

新重症度基準により、このような患者のかなりの部分が医療費助成から漏れてしまうこ

とを大変危惧しております。医療費負担増のため十分な医療が施されなくなった場合、病

状急変による不幸な事態も予想されるのです。重症筋無力症において、安定症状の評価

に用いるmRSなどの不用意な使用は混乱を招きます。mRSなどを基準に用いざるを得な

いのであれば、本疾患においては、「筋無力症状が変動するという本疾患の特徴を考慮

し、想定される重度の状態をもとに判定する」などの付記が必須と考えます。

さらに、眼筋型を医療費助成からはずす方向性が示されているとのことです。左右の

眼球の動きがばらばらであったり、眼瞼下垂で視野が塞がったりしている状態で生活が

出来るというのでしょうか。眼筋型すなわち軽症ではありません。コントロール不十分な眼

筋型患者のQOLは全身型と同様に悪ハことが示されています。

重症筋無力症は治る病気ではなく、ほとんどの場合、生涯継続する難病です。ある一

時点の評価により、介助を必要としない患者と眼筋型患者を医療費助成対象から除外す

るような改訂は、専門的医療の継続 (しばしば高額となります)が必要な患者の多くを助成

からタトすことになることを懸念します。

また、一般的には、重症筋無力症をはじめとする自己免疫性の神経筋疾患は国内変動

があることが、他の神経筋疾患と異なる大きな特徴であることを考慮したうえで重症度の

基準が定められるべきと考えますが、重症度分類の見直しにはそれが反映されていない

と感じています。

このような見直しに私たちは明確に反対を表明します。難病患者を支えるための難病法

ではないのですか。今回の見直しによつて、新たな困難を背負う患者が大幅に増えるよう

なことにならないよう要望します。

このような見直しがなされるのであれば、難病法そのものの信頼が損なわれるでしょ

う。当会は、多くの患者を不幸にするような助成基準見直しは行わないよう強く求めます。
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■特定医療費の認定状況 (全国筋無力症反の会調査)

0経 過措置が終了、負担上限額 1万円以上の人が 5害」を超える

難病法施行後 3年間の経過措置が 2017年末で終了し、2018年 1月か

らすべての患者に、新 しい重症度分類による認定基準や自己負担限度額が適

用されるようになりました。

そこで、経過措置期間の 2016年 に行つたアンケー ト調査と経過措置終

了後の 2018年 7月 に行つたアンケー ト調査結果を比較 しながら特定医療

費 (EII療費助成制度)の課題を見てみました。

■特定医療費申請状況

2018年 の特定医療費を申請 したと笞え

た人が 87%(346人 )、 しなかつたと答え

た人が 13%(52人 )おられた。

申請 したのに不認定にった人が 1%(3人 )

おられた。その内の 1人は通院 してステロイ

ド服薬中の憲者である。

申請 しなかった人は、寛解や抗コリンエス

テラーゼといつた比較的安価な治療のみの

憲者が多 <、 自己負担額が上がり、診断書料

や申請の手間もかかるため申請 しなか った

人が多数いると考えられる。しか し、医師に

診断書を書いてもらえなかったなど申請 した<

■負担上限額の変化

経過措置期間であつた 16年の調査 (図 2)

では、負担上限額 O円、2,500円、5,000
円の人が 68%を占めており、10,OOO円以

上の人は 32%であった。

一方、経過措置が終了した後の 18年の調

査 (図 3)では、毎月の上限額 5,OOO円以下

の人が 45%に対 して 10,OOO円 以上の人

が 55%と半数を超えている。

これを見ると、負担上限額 5千円以下だつ

た人の多<が 1万円以上に移行 しているこ

ても出来なか つた人もいる。

2018年特定医療費(2018年

分)の 申請をしましたか

(N=398)

負担上限額  2016年調査
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■特定医療費の認定状況 (全国筋無力症反の会調査)

とがわかる。

■実際に支払う医療費の増減 (図 4)

経過措置が終了して、実際に支払う毎月

の医療費が「増 えた」 と回答 した人が

27%、 「変わらない」が 69%、 「減つた」

が 4%であつた。

「増えた」と回笞 した人の多<は免疫抑

制剤や γグロプリン、血漿交換など高額な

治療を受けている人が多 <、 これらの治療

を受けると自己負担上限に達 してしまう。

しかも、支払う金額の増加率は、最低でも

1.5倍から多い人では数倍と急激な上昇

になることから、自由記載には医療費の負

担感を訴える回答が数多<みられた。

高額な治療を必要とする重症の患者に

重い負担がかかっているといえる。

■まとめ

●今の認定基準だと、軽症で不認定になる

患者や、申請をしない患者が1曽え続けると

考えられる。MGは初期の段階からきちん

と した治療を行うことが大切 とされてい

るので、重症か軽症かで分類すべきではな

い 。

●治療を継続 しているのに不認定にされた人がいるが、治療を必要とするす

べての人を医療費助成の対象とするべきである。

●「高額かつ長期」※制度の周矢□と拡充など、高額な治療を必要とする重症

患者の医療費などの負担軽減策が求められる。 (事務局北村 )

※「高額かつ長期」=過去 12カ月以内で指定難病に関する医療費総額が

5万円以上を超える月が 6回以上ある方は負担上限月額が減額される制度

負担上限額 2018年調査

20,000円

■ひと月当たりに支  減った
払 う医療費は増え  4%
ましたか

(N=348)
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『重症筋無力症治療・研究奨励金』へのご協力ありがとうございました。

(―社)全国筋無力症反の会では『重症筋無力症治療□研究奨励基金』を設け

て、重症筋無力症の治療研究、基礎研修にご尽力されている若手の先生に奨励

金を送っています。授与する先生の選者は、専門医4名からなる外部の選者委

員会にお願いしています。

義 6月 2日 (日 )第 17回全国重症

筋無力症フォーラムで、第 3回奨励

賞受賞者の長根百含子先生 (総合花

巻病院)、 江□貴大先生 (東京大学

医科学研究所)に ご講演いただきま

す。 (詳 し<は本誌フオーラムの案

内をお読み<ださい)

ながね ゆりこ

長根 百合子 先生

えぐち たかひろ

江 口 貴大 先生

■研究奨励基金へのご協力ありがとうございました。

(2018年 5月～2019年 1月 )

中澤秀幸様 脇本荘太郎様 山崎反尚様 田中彰一様 青山重樹様

赤堀博子様 鈴木 弘様 新谷憲子様 鈴木裕子様 深澤里美様

水谷文美子様 岡本ひろ様 石原栄子様 火箱 0召夫様 黒川恵美子様

西沢京子様 上田孝子様 藤森I薔子様 吉田孝代様 江村ユキ様

関□昇治様 高丼良次様 国田敬子様 桑田恵子様 冨永不□子様

鳥養久美子様
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岩 手支部小野 寺支部長 が

ア レクシオ ンフ ァーマ社 にお い て講演 され た 内容 です

本 国は大切なお時間を頂 き、私たち全国筋無力症友の会 と岩手県難病・疾病

団体連絡協議会な どのお話 しをさせていただけること、大変あ りがた く思い

ます。長 くなると思いますので、それぞれ、友の会、難病連 と略称 にてお話

しさせていただきたい と思います。

まずは、最初に、私の病気柄、長時間お話をす ると、途 中でろれつが回 ら

なくなることがあ りますので、お聞き苦 しい点があるかもしれませんが、ご

了承 くだ さい。

それでは、私の病気についてお話 しさせていただきたい と思います。

さかのぼること 15年前、私は県立病院の看護補助員 として勤務 していま

した。時々、何気ない ところで転ぶ ことがあ りま したが、深 く気にす ること

なく、生活 していま した。 ところが、突然、眼瞼下垂が起き、これが受診す

る決定打 とな りま した。

勤務 していた病院の脳神経外科を受診 し、MRI撮 影 を し、診察室に呼ば

れ ると、椅子に座 る間もなく、「重症筋無力症だな」と言われま した。大学病

院の先生に診察 してもらつて くださいな ど、簡単に説明をされま したが、ま

さか、 このように長 く続 く病気だ とは思つてもいませんで した。

後 日、大学病院か ら派遣 されてい る神経内科の先生に診察 していただき、
「間違いなく重症筋無力症なので、す ぐに病院に入院 して くだ さい。」と診断

されま した。

長期の治療になることが予想 されたため、退職 し、入院す ることにな りま

した。

す ぐに岩手医科大学付属病院に入院 し、検査を受けている うちに、病室の

天丼を見上げては「なぜ私が」「何か悪いことを したか らなのだろ うか」とい

うことが何度 も頭の中に浮かんできま した。

そ して、重症筋無力症 と胸腺 との関係が考えられ ると説明を受け、胸腺摘

出手術 を受けま した。術後の状態が安定す るまでの間、神経内科病棟に移 さ

れ、治療 を続けることにな りま した。病室に入 ると、 7人部屋に入院 してい

る患者のほ とん どが、重症筋無力症の患者で した。

その 日か ら毎 日、朝、起床す るとみんなで一緒に薬 を飲み、朝食が終わる

と、一緒に屋上に行 き散歩 をす るとい う日常カサ台ま りま した。

血漿交換の時には、寝たままの状態で過 ごすので、 自然 とみんなで声掛 け

を して、ごはんが食べ られないか らと、おにぎ りを準備す るよ うな仲間にな

ってきま した。

そのよ うな入院生活を してい く中で、同 じ病気 を持 つている仲間つていい

な と思い始めま した。その時は、友の会のことはもちろん、病気を正 しく理
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解す る状態です らあ りませんで した。

しか し、毎 日、病室で会話 していることが、す ごく安心につながるとい う
ことを痛感す るよ うにな りま した。

そ して、同 じ病室に入院 していた仲間が退院 し、落ち着いてきた頃、初め

ての温泉旅行をす ることにな りま した。久 しぶ りに会つて、たつぷ り話 をし、

美味 しい料理を食べ、 とても楽 しい時間で した。

その場で、これが友の会の始ま りだか ら、会の名前を考えよ うと盛 り上が

り、第一候補は 「プ レ ドニン友の会」で したが、おやつの中にきびだんごが

あ り、これだね !こ れ これ !き びだんごを食べて桃太郎みたいに元気にな り

たい とい う思いか ら、「きびだんごの会」とい う名称にな りま した。なぜ、岩

手できびだんご ?と よく聞かれますが、きびだんごを食べて、病気に勝つま

ではいかな くても、毎 日楽 しく、元気な気持ちで過 ごしたい とい う思いか ら

名づけま した。

定期的に手作 りのきびだんご通信 を発行 した り、大学病院の病棟 ロビーに

発行 した通信 を掲示 していただいた りと、少 しずつ、友の会 としての活動が
スター トしま した。

そ して、平成 17年年末。岩手県難病連の医療講演があ り、そこで、当時
の全国筋無力症友の会宮城支部長が来県 して下 さり、全国会への加入 を勧め

られま した。悩んだ末、加入す ることとし、岩手支部設立への準備 を始めま

した。

平成 18年 7月 、総合花巻病院 神経内科の槍沢公明先生、長根百合子先
生、岩手県難病連、全国筋無力症友の会のご支援の元、全国筋無力症友の会

岩手支部 きびだんごの会が設立 されま した。

余談ですが、「きびだんごの会」とい う名称 も、そのまま継続 して使用す る
ことにな り、現在 も使用 しています。

きびだんごの会の現状ですが、まだまだ地域性があ り、 自分が難病である
ことを周 りの方々に知 られた くない とい う気持ちを強 く持つ方が多 くいます。
ですので、友の会か らの郵便物など、発送す るものはすべて、病名の入 らな
い 「きびだんごの会」 として発送 しています。

また、年に数回、ランチ交流会や北海道 。東北ブロック交流会、全国フォ
ーラムな どへ参加 し、交流の場を広げています。

北海道・東北ブロック交流会では、医療講演等の開催や各県に在住 してい

る重症筋無力症ではあるが友の会に加入 していない患者へ も保健所や各県の

難病連にご協力 をいただき、案内を し、病気の正 しい知識や悩みを打ち明け
る場を設 けることが出来るよう、活動 しています。

今、お話 しに出てきま したが、患者会 として活動す るに当た り、難病連 と
のかかわ りが重要です。

岩手県難病連では、現在 33も の患者団体が加盟 してお ります。各県によ
つて、活動内容が違って くるか と思いますが、岩手県では、ひ とりばつちの

患者 を作 らない とい う目標の元、岩手県か らの委託を受け、難病相談支援セ
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ンター として、相談員 3名 がお り、電話での相談や来所対応 を してお ります。

難病連に重症筋無力症の患者の相談があつた場合、友の会支部長である私

の ところへ連絡が来て、対応 しています。

現在、青森県に友の会がないため、青森県難病連か らの紹介・相談 も岩手

支部が対応 している状況です。

また、難病連では、サークル活動への支援や医療講演、各地域へのキャラ
バ ンなど様々な運動 をしています。

岩手県は、北海道に次いで、面積が広い県です。青森寄 りの県北二戸市か

ら県南の一関市まで、車で移動 しよ うと思 うと、高速道路を利用 しても、 2

時間以上かか ります。 さらに沿岸 を含 めると、 とても 1日 では回 りきれない

ほどの広 さがあ ります。

そんな中、東 日本大震災にて、県内の患者の安否確認や情報収集が困難な

事態を経験 しま した。そこで、県南の拠点 となる岩手県難病連県南支部を設

立 しま した。

県南支部は月 1回、地域活動セ ンターの一室をお借 りし、交流会・本目談会・

難病患者の就労支援 を 目的に活動 しています。

県南の患者会 を充実 させ、災害時な どに早急に対応できるよ うにす ること

が現在の大きな課題です。

昨年は、患者同士の交流を 目的 として、 さくらまつ りを開催 しま した。患

者会に属 していない方々にも、ポスター掲示や地元 ラジオでの呼びかけを行

い、当 日は約 100名 ほどの方々が集 まって下 さいま した。

同時に、難病連相談会 も開催 しま した。 当 日受付で数名の患者 さんが相談

に訪れ、話をす るきつかけを作ることが出来ま した。

開催 にあた り、きびだんごの会の会員が会場設営や受付、音響な ど、難病

連 と共に準備や運営を し、充実 した 1日 を過 ごしま した。

このよ うに、地域の方々を巻 き込んだ活動を行ない、少 しでも難病連の活

動をみな さんにわかつていただきたい と思い、 日々活動 しています。

さらに、私たちが患者会 として活動す るにあた り、大切なことは、病気 を

正 しく理解す ることと、励ま しあい心の支えあいを続 けることだ と考 えてい

ます。病気 を正 しく理解す るためには、医療講演会を開催す ることが必要不

可欠であ り、そのためには、病院の先生方のお力 もとても必要にな ります。

きびだんごの会では、総合花巻病院神経内科の槍沢先生 と長根先生に顧問 と

してバ ックア ップ していただいています。

私たち、重症筋無力症 も早期治療 をすれば、ある程度皆 さん と同 じよ うな

社会活動を送 ることが出来るよ うになつてきま した。今後、全国 どこでも同

じような治療を受 けることが出来 る医療社会になつてほ しい と強 く思つてお

ります。 ここで、活動内容の写真な どを用意 したので、ご覧いただきたい と

思います。
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<写真・動画 >

ご覧いただき、あ りが とうございま した。

最後 に、難病 が無 くなる 日が来 ることが一番 の願 いではあ りますが、それ

は叶わない願 いの よ うに思います。

私たち患者会 と難病連 は、ひ とりばつちで悩んでい る患者 を作 らない よ う、

病気 と上手に付 き合い、生活 してい くことができる 日々を 目指 して、 これか

らも活動 してい きたい と考 えています。

今回、ア レクシオ ンファーマ様 に声 をかけていただき、 この よ うなお話 を

す る機会 を得 ることができ、 とて も大 きな一歩だ と感 じています。患者一人

ひ とりが、薬剤会社 さん と直接や り取 りす ることはないですが、薬 と共 に、
生きてい る私たちには、皆 さんは、 とて も大切 な役割 を担 っていただいてい

ます。今後 も、ぜひ、私たちの よ うな患者 を時々で も構いませ ん。思い出 し

ていただき、活躍 していただけることを心か らお祈 りしています。

本 日は、貴重なお時間をいただき、あ りが とうございま した。以上で、私
のお話 を終わ ります。 ご清聴 あ りが と うございま した。
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交流の広場

寛解を 目指 して

大阪支部 平田典子

現在、小学 3年生の娘は、2歳でこの病気を発症 して 7年 になります。

1日 3mgの プ レドニゾロンを飲み続けていますが、今のところ眼筋型の症状

しか出たことがなく、また最近はほとんど症状も気にならない程度に落ち着い

ています。

娘が発症 してすぐの頃は、初めて見る病気の症状、斜視・眼瞼下垂に驚き、色々

とネットで調べる中で悪い想像ばか りしそうになり、「きっと良 くなる、寛解

した人もいっぱいいるはず ! そんな方たちのお話を聞きたい、聞きたいJと
願つていました。

でも会員の方々は長 くこの病気の大変さと付き合い、今もがんばっていらつ

しゃる方が多く、寛解された方のお話というのはあまり見つけることができま

せんでした。

なので、今この先を不安に思われて、少 しでも良 くなつたという話を聞きたい

という方がいらつしゃればと思い、書かせていただくことにしました。

娘がこの病気を発症 したのは、2歳 lヶ 月の時です。最初は斜視に気づいた

ので、自宅近 くの大きな総合病院の、週に 1回開かれていた斜視弱視外来を受

診 しました。そこで診ていただいたところ、経験のあるお医者様だったのか、

即日その病院の小児科へ検査入院となりました。日の問題だと思つていたら、

いきなり難病だと言われて夫婦共々非常に驚き慌てました。

ただ、たくさんの方が、この病気の診断がつかずに困つていらっしゃることが

多い中、幸いにも斜視に気づいて 1週間で病名が付き、治療を開始することが

できました。

早期にパルス療法でたくさんプ レドニゾロンを投与することによって、眼筋

型から全身型へ移行するのを止められるのではないかと言われていますが、ま

さにその例だったのではないかと思つています。

診断がついて後、2ヶ 月ほどメスチノンを試 しましたがあまり効果がみられず、

ステロイ ドパルス療法を開始することになりました。

担当医の先生は、4週間の入院で 4ク ール行いたいとのことでしたが、私が第

2子妊娠中でつわりがひどく、夫と交代 しながらの付き添いにも限界を感 じて

3週間の入院になりました。

感染症予防のための個室はありがたかったのですが、この先の病気の不安や、
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娘と二人ずつと閉じ込められたような閉塞感・孤独感、お腹の子のことより娘の

ことをもっと大切にするべきだつたと苦 しい気持ちでいつぱいでした。そんな中、

入会を申し込んだ友の会の大阪支部 。宮下様が病室までお見舞いに来てくださり、

非常に心強くありがたく、暗闇の中で一条の光明を見る思いで した。どこへどう

もがけばいいのかもわからず、日々の治療を受けるだけで精一杯だつたのが、お

話をうかがつて初めてなんとか少 しがんばつていけそうな気が しました。

パルス療法もすぐに効果が出たわけではなく、3週 目になってやっと少 し元の

ように目が開 くようになってきました。プ レドニゾロンを 1日 10mg飲 み始め

ましたが、退院後に急いで減 らしすぎたのか、1日 5mgま で減 らした時に再燃

して しまい、また 10mgに戻 し、退院後 2ヶ 月ほどで一旦症状が出なくなりま

した。そこからはできるだけゆつくり、3、 4ヶ 月に lmgずつ様子を見ながらお

薬を減らしていきました。

視力が完成する前の幼児だということで、同じ病院の眼科にも 3ヶ 月に 1度通

院 し、視力やお薬の副作用が出ていないかをチェックしていました。

そして 4歳になって 1日 3mgま で減らせたところで、また目の症状が出てしま

い、メスチノンを足 したりしながら、症状は出たり消えたりを繰 り返 しました。

お薬の量や症状に、本当に一喜一憂する日々でした。寛解 したかも… !と 喜ぶ

と、また症状が出てひどく落ち込んだりと、心が振 り回されました。季節、体調、

ス トレス、何が原因で症状に結びついているのか未だにはつきりわか りません。

ただ、疲れていると瞼が下がることが多いような気が します。

5歳のとき、症状が出ない状態が 1年 ほど続いたので、お薬を 1日 2mgま で

減らしたところ、2ヶ 月ほどしてまた再燃 しました。それからは 3mgに戻 して、

現在に至つています。

副作用で背が少 し低いとはいえ、身体は成長 して大きくなっていますので、体

重比にすると同 じ3mgの ままでもお薬は減 つていると言えます。担当医の先生

もおつしやつていますが、本当に微妙な薬の量の増減で症状が出たり消えたりす

る病気とのこと、このままいつまで飲み続けることになるのかわかりませんが、

体重の自然増に対する割合で、お薬が減つていくことに、今は任せている状態で

す。

小学生になり、視力もほぼ完成 したとのことで、定期的に通院する眼科も、総

合病院から近所の小さな開業医さんになりました。また微量とはいえずっとプレ

ドニゾロンを飲み続けているので、なんらかの副作用が出ていないか、小児科で

定期的に血液検査もしています。

この先、女の子なので生理が始まったり妊娠 したりしてホルモンバランスが変

化するときに再燃するようなことも聞きますので、今の状態に安心 しすぎること
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なく、気をつけていこうと思います。 いつまた症状が出てがつかりするかわか

らないので、今では症状が出ない状態が続いても、あまり喜んで安心 しすぎる

ことがないように、心を戒めています。

願わくばこのまま大人になっても症状が出ず、お薬も全 く飲まなくてよくな

り、寛解 しました !と 言えるようになりたいものです。でも今のままでも、娘

は普段の生活に少 しも不便を感 じないで、楽 しく学校生活を送れています。

今、小さな子どもさんがこの病気を発症 し、とても不安に思つていらつしゃ

るご家族の方がいらっしゃれば、成長とともに娘のように症状が出なくなるこ

ともありますので、少 しでも希望を持つていただければ幸いです。

そ してもし娘が寛解 しても、パルス療法で入院 した病室で、とても辛かつた

状態から助けていいただいた、友の会に関わり続け、何かお手伝いができたら

いいなと思っています。
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病気であることを理解 してもうえるように

憂媛支部  神 野 奈 々

私は 1977年 10月 に生まれました。MGが 自己免疫疾患と発見されたのが

1973年。私が産まれる少 し前の事です。MGと 診断されたのも、たまたまの

偶然で した。始めは右眼の瞼が下がつている程度でした。気にした母が眼科に

連れていきましたが、眼瞼 下垂と診断されたのみで した。特に治療はなかった

そうです。

生後 10カ 月の時、気管支炎にかか り、小児科で診てもらう時に、母が若い

医師に眼の事を相談 したのを、たまたま隣で聞いていた主任医師が、MGの事

を教えてくれました。すぐ入院 し、気管支炎を治 した後に、テンシロンテス ト

をして、両目がパッチリと開いた事から眼筋型 MGと 判明。生後 10カ 月の時

でした。乳児期は、病院を転々としては、入退院を繰り返 し、症状は 悪化傾向

にありました。

両親から当時の話は小学生の頃から聞いていました。1982年 に萬屋錦之助

という俳優さんが MGを発症 し、その病気と 一緒だという事も聞いていました。

何故、悪化 したのか、両目とも朝の 1、 2時間は開いていた私の瞼は、全 く開

かなくなったのです。MG診断後、私は県外の大学病院に紹介され、入院 して

いました。が、粉薬 (内 容は不明 )を 内服 していたけれど、症状は悪化、 1ケ

月経つても 2ヶ 月たつても。両親は当時の事をとても不安だつたと語 ります。

何より主治医からの治療方針などの説明はないのです。1976年 に AchR抗

体が存在 し、その高さが重症度を相関するのが解 つた翌年に私は生まれたの

で、きつと治療が確立 していなかつたのかもしれません。入院中に、飲んでい

た 薬を飲ましたくないと思つた両親が、弟の出産を控えていた事を理由に 2ヶ

月程入院 した後、 1歳 になる頃、私は退院 しました。

退院後は、約 lヶ 月間、薬を飲まさなかつたそうです。 しか し、私の両目は

何故か再び開き、両親はやめて良かつたと喜びました。地元の病院で通院生活

に戻 り、両親が事情を説明 しけれど、主任医師は処方 していた薬が効いていた

のだと思つていたので、激怒 し、その後は治療拒否を しました。『勝手なこと

を されると、もう僕はこれ以上診てあげることができない』と。

その後は他の病院に紹介 してもらつた病院で、幼児期までは小児科で診ても

らつてましたが、小学生からは、眼科のみの定期受診です。斜視以外は全 く症

状がなく、他の子供と変わらず学校生活を送ることができました。
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中学では体育や持久力のいるバ ドミントンの部活動もできていました。眼科で

は点眼薬のみで、左内斜視の手術は小 1の春に行いました。斜視を矯正する眼

鏡 もかけていました。

症状が悪化 したのは 18歳の夏です。視界が定まらずに誰かの支えがないと

歩けなかつたので、すぐに病院に行きました。小児科での定期受診は眼の症状

しかなかったので、途中でス トップ していました。同じ病院の内科に初診で受

診 し、そこで CTな どをとり、胸腺の摘出 術などを勧められました。突然の再

燃にびっくりしたのを覚えています。私自身、眼だけの病気はあるけれど、手

術するような病気だとは思つていなかったのです。

外科病棟に入院 し、拡大胸腺摘出術、パルス療法、ステロイ ド内服治療を行

いながら、入院中は医師からの説明も十分にあり、両親の手厚い看病もあり、

治療に専念することができました。中 2の頃には看護師への夢も抱いていまし

た。病気はありましたが、看護専門学校へ進学 しました。

外科の通院で、プ レドニンを隔日 1.5錠 とマイテラーゼを、 1日 3錠の調整

でした。学校側の理解もあり、友人にも病気の事は伝えていました。クリーゼ

を月に一回くらい起こしていた時期で、 しゃべ りにくさを伝えると、すぐに体

める環境にありました。手術を行つてくれた地元の総合病院に就職 し、約 3年

間勤務 しました。その頃は症状もなく、マイテラーゼのみの内服で調整できて

いました。

20代 は出産後に入退院を繰 り返 しました。妊娠、出産に対する教育は、こ

れまで治療の中では触れてこなかったため、両親も私も産後は不安定な育児生

活を送 りました。自然分娩で無事に男の子を授かり、4～ 5日 で眼瞼下垂が出

たので、産科の主治医に伝えると、以前のんでいた、マイテラーゼを再開する

ように言われ内服はそれだけでした。

1ケ 月の里帰り中、洗濯物を干すことも、子供を寝か しつけることも、立っ

て歩 くのもままならない状態、食べ物も上手く飲み込めなくなって、里帰 りか

ら無理に自宅に戻 りましたが、クリーゼを何度も起こし、入院を余儀なくされ、

出産後 2ヶ 月後に入院しました。

切迫早産で妊娠 6ヶ 月から 37週に入るまでずっと勤務先の病院に入院をし

ていたので、退院 してすぐの入院生活です。この時の私は鬱状態にあったので、

あまり記憶がはっきりしませんが、 2ヶ 月程入院 していました。出産後の悪化

で全身型 MGに移行 し、その時に初めて神経内科医を紹介されました。

母親は孫の面倒と私が入院 している時、子供を見せにきたり、看病も毎日し

てくれました。外科でずつと主治医だった医師は妊娠には反対の考えで、 1度
も会つていません。産前産後は、不安な日々を送 りました。子供が 5ヶ 月 くら
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いの時には退院 して実家で療養生活となり ます。その時に、離婚も経験 しシン

グルマザーになった私は、それから一年半後に、乳児園で看護師として 3年間

勤務 しましたが、また再燃 し、再び入院です。28歳の時です。出産が 24歳だっ

たので、約 4年後の症状は、眼瞼下垂がひどくなり、太陽光のある所ではサン

グラスがないと目が 開けられない感 じです。

2005年 10月 に入院 し、パルス療法を しました。これで 3回 日です。退院

後の薬は、マイテラーゼ 1日 3錠、プ レドニ ン 1.5錠 を隔日までに徐々に減

らしていき、ガスターや、アルフアロールなども内服 していました。私が免疫

抑制剤を始めたのは、保険適応に なつた 2001年 の少 し後の、2005年 11月 、

プログラフを lCか ら始め、 2週間後に 2Cを 夕食後に。2006年 1月 に 3C

を内服 しまし た。

2006年 7月 より、ネオーラルヘ変更 し、(50mgを 2C朝夕 )、 2007年 2月

に3Cへ増量。眼瞼下垂はあるものの、少 しずつ元気に なつていた私は、市営

住宅で息子と二人で生活 していました。両親の支援もあり、仕事を 7.5時間パー

トで勤務 して、29歳、再婚をします。

2013年 に2人 目を出産するのですが、初産での経験を繰 り返さないように、

主治医と相談 しながら、プ レドニンとネオーラルを、徐々に 減量 しス トツプ。

妊娠中には眼瞼下垂はいつもよりありましたが、その時に主治医だつた先生が

転院 して しまつたので、別の病院に紹介されていました。産後、ネオーラル、

プレドニン等の処方を早期に開始 しました。産後は、眼瞼下垂と、複視に加え、

眼球運動障害や斜視も以前より強 くあり、上手に目を動かすことができないと

いう障害は、客観的に解らないので、生活に支障をきた しているのに、その不

自由さが相手に伝わらないと いう事が一番辛いことでした。

それは、夫にも、近所のママ友や義母親にも。もともと難病であることで

再婚を義両親からは反対されていたので、何度話を しても理解はしてもらえな

かったのです。義母親からは難病である事をご近所、保育園のママ達に言うこ

とを禁 じられていましたので、息子のサッカーを習わ していた時期に、学校や

近所周 りに私の病気を隠していなければならない時期がありました。サッカー

の試合についていけな い。常に眼瞼下垂がある中サングラスが外せない。配車

も、手伝えない。試合がある時などは、当番で回つてくるのですが、当番がで

きないのが解つているから、サ ツカーを習わす事を反対 し、夫にも伝えてまし

たが、夫が、当番をすることで話はついていました。でも、実際は夫が行けな

いことが多く、配車は他の子供達の命を預けているため、もし何かがあつたと

きに責任がとれないので、出来ないことを伝えると、何故なのかと信 じてもら

えない日々をおくりました。
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『市内は運転できるのに何で ?』 『何故、市外は運転できないのか。』病気の

事を、カミングアウトしないといけないと判断して、夫にも相談 しますが、フォ

□―やサポー トは難 しく、 1人で伝えていました。一見、元気に見え、動ける、

仕事もしているのに 当番ができない。という事に、厳 しいクレームも多々あり

ました。『サッカーの手伝いをするために、仕事を辞めたらいい』とも言われ

ました。こ の病気を解つてもらえる手段にとても悩みました。生活にも制限も

ない MGは、何事も自己管理です。無理をすれば悪 くなる。解つていましたが、

当番も丸 1日 炎天下の時も、お茶 くみ等、頑張 つていましたが、『何分 くらい

まで運転が可能か ?』 等の質問に答えるには難 しい質問に苦悩 していました。

産後 1年以上休んだとはいえ、産後の身体は家事、育児で精一杯でした。瞼を

開けていれるのが数秒だつたため、閉じそうになると、下 を向いて瞳を閉じて、

また目を開けると、数秒間、開く状態です。

スーパーに行つて子供とはぐれると大変です。キ∃ロキョロ眼球を動かすと

気分が悪 くなってしまうので、探すのも一苦労でした。陳列商品も、ちょっと

ずつ眼を動かさないと眼球が追い付かないので、普通の人より何倍も時間 がか

かつて しまうのです。詳 しい事を書 くときりがないのですが、生活のために、

下の子が 1歳半の時に、7.5時 間パー トに復帰。体力がもたず、 1年で辞めま

した。が、夫は、私が怠けていると思い、専業主婦も認めてもらえず、すぐパー

トを探 してきました。無理をした生活と夫からの、のの しりに耐えられなかっ

た私は、ス トレス等が要因で鬱状態になっていました。

心が壊れる前に助けを求めました。市の相談所、心療内科、両親にも。その

時、30歳前半だった私は、心療内科の先生に、自分の MGに ついて相談する

と、『ネットや何かで、あなたの病気を治療 してもらえる病院を探 した方がいい。

あなたは看護師なのだから。自分を大事にしなさい。』とア ドバィスをくれま

した。自分を大切にしないといけないと思い、すぐに安全な実家に戻 りました。

5才 になる下の子と、小 6の兄ちゃんを連れて。夫の精神的 DVか ら逃げるの

に約 5年かかりました。

その後、『MG友 の会』を知 り、MGを治す事のできる、ある先生と奇跡の

出会いをする事になります。地元から、約 3時間離れた病院で、紹介状を、片

手に診察後、すぐに入院治療を勧められました。2014年 2月 に血液浄化療法
とパルス療法、ステロイ ド、免疫抑制剤の内服治療を行いま した。そこでは、
主治医との十分なコミュニケーションがとれ、長い時には何十分も話を笑顔で

聞いてくれます。精神的にボロボロだった時に、眠れない事に悩んでいたとき、
ベルソムラという、新薬をすすめてくれ、私にはその薬が合 っていたようで、

入院中も良 く眠ることができました。全て想定内であるという治療で眼の症状
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も格段に良 くなりました。また、臨床心理士さんが付いてくれることで何でも

話せる環境で、退院後の社会復 帰に向けての話や生活スタイルをどうしたらい

いか、等の相談ができるサポー トはとても大切と思いました。奇跡の出会いか

ら4年後、今現在 40歳の私ですが、今は食後、入浴後に息切れが、ありますが、

15分程休めば息も整います。眼瞼下垂もな くなりました。疲れた時は斜視と

共に眼瞼下垂も出ますが、休むと治 ります。重たい瞼がかるく開く事で、運転

もしやすくなりました。

眼球運動障害は少 しありますが、少 しずつ良 くなつています。不安が強かつ

た精神状態も落ち着きました。

定期受診は主治医の先生が、小児科が専門なので、 2ヶ 月に 1回 、通つて薬

の調整とカウンセリングを行つています。今は 3時間パー トで、週 6日 が、限

界です。働いて帰つたら昼ごはんを食べて休憩 し、両親の支えで家事等も助け

てもらつている状態です。

プレドニンは 1 0mgを 隔日と、プログラフ 2C、 マイテラーゼは、半錠を朝、

昼で処方。マイテラーゼは昼は飲んだり、飲まずにできるときは

1日 半錠で調整 しています。最後に、この病気は、いつ悪化するか解 らない。

環境の変化や出産やス トレスが、かかると病状が悪化すると共に、鬱状態にも

なりやすい病気です。その時に、周囲に解つてもらえる人がそばに居るという

ことは、身近な生活において、とても重要な事であると感 じます。仕事も無理

をしないという事も学びました。

世にこの病気が名前を伝えるだけで、共感 してもらえる病気になって欲 しい。

治らないガンではないですが、一生 MGと 共に生きていくためには、病院選び

の大切さと、まず自分が病気を理解 し、周囲にも理解を求めてもらえるように

勇気をもって、自分から、MGで ある事を発信 していかなければならないと思

いました。小児 MG当時の私は自分では説明ができないので、両親が学校の先

生に説明 していました。

私の場合、妊娠、出産後の管理について、小児科医からしつか りとした説明

がなかつた事や、思春期に転科が上手にいかなかったり、神経内科への転科が

出産後で、医師とのコミュニケーションが十分にとれていませんでした。特に

これからの小児 MGの女児には病院からの教育と産後の家族のフォローはとて

も大切な事だと強 く感 じました。人生折 り返 し地点の今、症状が落ち着いてい

る事に感謝を 忘れず、動けるからとオーバーワークしないように自分のペース

を守り、これからも新境地たつた時に、周囲の人に病気であることを理解 して

もら えるように、発信 し伝え続けていきたいと思います。
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重症筋無力症を振 ll返 つて

北海道支部 三浦恵美子

私は 2歳の時に重症筋無力症になりました。 5日 間風邪の様な症状で 38°C

の熱が続きました。3日 目からまぶたが下が り異変が出始めました。夜になる

と首を傾げたりもしていました。地域の眼科で斜視と診断され大きい病院を勧

められ北大病院の眼科と小児科に通い始めました。日によつて瞼が赤 く腫れた

り、どちらかの瞼が下がつたりしていて、朝と夜に目薬をし始めました。

発病から 3か月後テンシロン試験 (エ ドロホニウム静脈注射 )を したところ

両目がぱつちりと開き重症筋無力症と診断されました。薬を飲み始め副作用で

下痢や尿漏れがありました。発病から 4か月間は吐き気なども有 り、体調が悪

い日が多かつた様です。昼寝を した直後は日の開きが良 く、夜になると瞼が下

がると言う状態でした。胸腺の検査をしましたが異常はありませんで した。

発病後 2か月から夜 1～ 1.5時 間、開いている良い目に眼帯をして悪い方の目

の視力が低下するのを防ぐ訓練をしました。これは 5年以上続けました。その

お蔭で両目の視力は下がらずに現在でも裸眼で生活が出来、視力もその日の調

子にもよりますが 1～ 1.5ぐ らいです。

症状により薬を変えたり増えたりしました。一日おきにプ レドニン (ス テロ

イ ド)も服用 しました。プ レドニンを飲んだ日は目の開きが良 く効いている感

じが しました。ただ、強い薬なので長年飲んでいると副作用のリスクも高まる

ので、中学生の時にやめました。

私は眼筋型の為、日の症状が強く。片方または両方の目が下が り、物が二重

に見える、焦点が合わない、日の動きが悪 く上を見れないので顔を上げて見る

など、常に不自由さやわずらわ しさを感 じていました。

入院、通院の為に学校を休んだりしましたが、病状が悪 くて休むと言うことは

ありませんでした。

14歳の時に合併 しやすいとされているバセ ドウ病 (甲状腺機能克進症 )にな

りました。その後完治 しましたが 18歳で再発 してしまいました。その時の症

状がかなりひどく辛かつたです。微熱、吐き気、食欲不振、その上心拍数、脈拍、

呼吸が早 く、マラソンを走 り続けている状態と医師に言われた程でした。入院

中は血圧が 180になる事もありました。

16歳の時にパルス療法 (ス テロイ ド大量点摘 )を 3ク ールを しました。両

目がぱつちりと開き、日の動きも良 く見やすい生活が半年続き、とても快適で

-32-



した。20歳 と 21歳でも同じく 3ク ールしました。

ずつと小児科で診てもらっていたのですが、29歳の時に神経内科と第二内

科に変えました。医師からその方が良いと言われたのでそうしました。

その頃からコレステロール値が高 くなり薬を飲むようになりました。また同

じころ一時的に脱力した事があり、顔面の筋力を調べたり薬を流らしたりしま

した。やはり筋力は弱かつたです。

31歳の時に左瞼の引き上げ手術を しました。本人の瞼に筋力がないとあま

り効果がないので、やつてみなければわからないと言う事だつたので、悪かつ

た左眼だけにしました。結果は成功、34歳の時に右眼もしました。

目が開くようになり、今までの見え方とだいぶ変わつた為、焦点を合わせる

のが大変で小さい字や数字が見ずらかつたが、だんだん慣れて広い視野になり

快適になりました。その後薬を減らす事が出来ました。

41歳で結婚 し、会社勤めも続けているためその頃から全身に症状が出始め

ました。体に力が入りにくい、噛む力が弱 く食べるのに時間がかかる、目がほ

とんど開かない上に、まばたきでは閉 じきらず、それがとても辛いです。仕事

から帰ると何もしたくないぐらい疲れて、皿洗いや洗濯をするのが億劫で辛い

です。

43歳で無痛性甲状腺炎にな りましたが一時的なもので自然に治 りました。

44歳の現在バセ ドウ病が再発 し薬を飲み始めました。近々さらに検査を しま

す。

2歳の時に発病 した私ですが、何とか普通に人と変わらない生活を してこれ

たので、あまり悪 く考えないようにしています。症状はその人により違います

が、気持ちだけは病気に負けないようにしましよう。こ家族や周囲の人達の理

解や協力を得ながら希望を持つていきましよう。今は色んな薬や治療法がある

ので、医師の相談 しながら自分に合つたものを選び、少 しでも快適に過ごせる

人が増えることを願つています。



私と筋無力症

北海道支部 仲山真由美

私が最初に体の異変に気づいたのは小学 1年生の時でした。

テス トの最中、突然字が 2つ に見えて枠内に字を書 くことができなくなったの

です。その日すぐに病院に行きましたが病院に行った時には複視はなく、異常

なしと言われました。思い返すと、私はとても疲れやすい子供でした。いつも

体がだるく、授業を休んで保健室で横になることが しょっちゅうでした。飲み

物を飲むと鼻から出てくることがあり、そんな時は妹や友達に面白がって見せ

ていました。

高校 2年 になる頃にはカバンが持てな くなり、よく蹟 くようになりました。

食事中は顎が疲れるので手で押さえて食べるようになり、体力測定で握力 Ok
g、 肺機能も異常な数値が出たことがきっかけで病院に行き、すぐに筋無力症
だろうと言われました。それから入院までの 2週間程であっという間に症状が
進み、起き上がることも難 しくなり、体重はいつの間にか 30キ ロ台まで落ち
ていました。

胸腺の術後、薬の服用を始めたら、それまでが嘘のように体が軽 く感 じられ、
歩けるようになりました。ところがステロイ ド治療を始めた途端、また起き上
がれなくなりました。当時は治療法も薬も今ほど選択肢がありません。数か月
してもよくならず、医師から「元のように戻るのは難 しい。」と言われました。
インターネットのない時代、情報を得る手段もな く先が見えない不安でいっぱ
いでした。

学校に通うのは大変でした。授業を 1つ か 2つ受けただけで早退 したり、動
けなくて何週間も休みました。両親が送迎をしてくれ、持ち歩かなくてもいい
ように教科書は家と学校用に 2冊ずつ用意 しました。校内では階段の昇 り降り
をサポー トしてくれるなど、先生や友達に恵まれましたが、手術の時の挿管で
声が出なくなったのであまり話せず、楽 しくありませんでした。

友の会に入 ったのはその頃です。相談に行った母が明るい顔で帰 つて来て、
その日出会った患者さんの話をしてくれ、希望がもてました。
「時間はかかるけどきっと元気になれるよJ悩みを共有できる仲間に会うたび
励まされました。

高校は 4年かかって卒業 しました。修学旅行や学校祭などの行事に一つも参
加できず楽 しい思い出がないことは心残りです。
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卒業後は進学も就職も諦め、自宅療養をしながら習い事をし、友の会の行事

に参加するようになりました。

だんだん動けるようになり、春には支部総会と全国総会、夏は全道集会、秋

は医療講演と母と一緒に全国各地を飛び回り、海外旅行にもたくさん行きまし

た。

26歳の時、働 く夢が叶い難病連の作業所で働き始め、27歳で夫と出会いま

した。その頃はまあまあ体調も良 く、大きな不安はありませんで した。主治医

に「出産でも何でも大丈夫 !」 と言われたほどです。でも結婚を決めたとき夫

の両親に猛反対されました。同じ時期に紫斑病にかかり、絶対安静で数か月間

ベ ッドの上で過ごしました。この時ほど病気を恨んだことはありません。自信

がな くな り結婚をやめようと何度も思いましたが、夫の気持ちは変わらず 30

歳で結婚 しました。疎遠だつた夫の家族とは少 しずつ距離を縮めることができ

ました。でも心配をかけたくないので年に数回入院 してることは内緒にしてい

ます。

結婚 して数年経つと、スーパーを 1周 できない、食事の支度ができないなど、

少 しずつ困りごとが増えていきました。慣れない家事のせいだと思つていたけ

ど、子供が欲 しくて免疫抑制剤の服用をやめたことが原因かもしれないと考え、

悩み続けました。

40歳で妊娠を諦めたとき、病気のせいで何かを諦めるのは最後にしたいと

思いました。1番 したいことは何 ?と 考えた時に浮かんだのはアクセサリー作

りで した。始めてみると素敵なご縁が続き、東京のお店や百貨店などから声が

かかるようになり、作品が書籍の表紙に掲載されました。

いまはネットシヨツプと委託販売を中心に活動 しています。

私がアクセサ リー作家として活動できるのは家族のサポー トがあるからです。

家事がおろそかになっても文句も言わず、年に 2～ 3度出る催事の時には運転

や荷物運び、接客まで手伝つてくれる夫。母や妹、友達の手を借 りることもあ

ります。体調を崩すたび、対面販売はもう無理かもと思うこともありますが、

楽 しみに待つていてくださるお客様の存在も励みになつています。

医療はこの十数年でだいぶ進みました。いまはグロブリン治療やヘルパー制

度を利用 しながら、興味のあることに挑戦できることが嬉 しいです。今後、研

究がもっともっと進んで疲れない身体になれたらいいですね。診断から 28年

も経つのに、いまだに病気とうまく付き合うことは難 しいですが、いつも黙つ

て見守つてくれている家族のおかげで色んな経験ができています。
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発病当時、母と決めたことがあります。

「できないことを数えるより、今できることに目を向けて生きていこう」 く

じけそうになるたび、この言葉を思い出すとがんばれます。

これからもできることを探 しながら 1日 1日 を大切に過ごしていこうと思い

ます。

く)〈 |く〉くヽ)く ,〉◇)◇0◇ 0◇(◇ (く〉〈く〉く
`〉

(0(`〉◇ 〉ヽ〈́ )く X́)く>今◇0◇0◇ぐ、◇
=◇

くネ〉ぐКゆぐК〉ぐκ)◇ >C⇒◇0◇今◇,0◇

協力会員の皆様、ご継続・ ご入会 ありがとうございました

岡本 ひろ様 津田 邦子様 池本 亜紀子様 津嶋 恵子様 宮本 信子様

南 恭子様 吉野 三千代様 大谷 章様  山田 勝士様 田中 好江様

辻 玲子様 野村 武男様 前田 國夫様 辻 田鶴子様 鎌田 美智子様

前田 千代子様 清水 文子様 浅石 悦子様 木戸 泰代様 中村 公亮様

匿名様

合計金額 66,000円

(8月 24日 ～ 2月 18日 現在 )
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377利用できる資源
志
織

誠
志

地
森薦　菊永̈̈錆嚇̈̈̈疇 展望

利用できる資源

資源」は「利用すべき資源」

まさに今,難病法の成立と,そ れに先立つ障

害者総合支援法の施行により,難病患者の支援

体制は,飛躍的に向上する可能性があり,絶好

のチャンスである 一方,従来より利用可能で

あった制度とを合わせると,き わめて広範で複

雑なしくみにな場ざるを得ない 実際の利用に

あたっては,複数の専門家の知識と経験を要す

るものも少なくない

そこで,本項では,ま ず,こ れら制度・機関

の俯腋図を提示 した (田)こ の1府 厳図では,

制度ごとの縦割 りではなく,患者,家族,医 師

が抱 く具体的なクエスチョンに対応するような

項日 (カ テゴリー)を 選択 し,そ の中に制度・

機関を配置した したがつて,一つの制度・機

関がいくつかのカテゴリー内に重複 して配置さ

れていることがある 次に,本文内で,そ れぞ

れの制度・機関の概略を紹介 した 当該担当者

との相談につなげていただきたい

難病診療にあたる医師には,ぜひ本書を外来

の机上に置いていただきたいと思 う 医師は
,

患者と,支援担当者 (機関)と の「橋渡 し」を

積極的に進めていかなければならない 俯厳図

は,そ のためのナビゲーションマップである

また,患者あるいは家族にとつては,本項が
,

「支援体制にはどの ようなメニューがあるの

か」.「 どこにコンタクトを取ったらよいのかJ

といった疑問への道案内に役立つと思う

「利用できる資源Jは ,「利用すべ き資源」で

ある

難病法 (難病の患者に対する医療等に関する

中山書店 および執筆者の許可 を得て掲載

法律)と 改正児童福祉法 (児童福祉法の一部を

改正する法律)が 2015年 1月 1日 から施行され,

難病患者に関わる制度が大きく変更になった

難病患者は,知事が指定 した難病指定医によ

る診療を受ける 必要に応 じて二次医療圏に設

置される難病医療地域基幹病院や二次医療圏の

新・難病医療拠点病院 (総合型・領域型)への

紹介を受けることになる 国立高度専門医療研

究センター,難病研究班,そ れぞれの分野の学

会等が連携 し,難病医療支援ネットワークを形

成 し,全国規模で正 しい診断ができる体制整備

が進められている

新・難病医療拠点病院には難病医療コーデイ

ネーターが複数配置され,さ まざまな医療,福

祉支援が複合的に必要で対応が困難な難病患者

に対する広域的な医療資源等の調整,専 門的な

立場からの助言等の役割をluぅ

2013年 から日本難病看護学会が認定する難

病看護師の制度が始まり,専 門的知識を有 し
,

所定の研修を受けた看護師も増加 している 多

職種,各機関のさいなる連携が期待される

曇蒸椿

医療費の支援

■難病法の指定難病の医療費助成

難病法施行により医療費助成の制度は大幅な

変化があった 指定難病のうち,重症度基準の

難病法

正式名称は「難病の患者に対する医療等に関する法律 J

1972(昭和 47)年 の難病対策要綱で実施 してきた難

病対策を初めて法制化 したもの 対象疾患が 56か ら約

300疾 患に増加 した 医療費の助成.研究だけでなく

就労 就学,生活の支援等も含んだ総合的な難病患者支

援の法律 2015(平 成 27)年 1月 1日施行
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3781TOpics神経難病医療の課題と展望

田 (2015年 1月現在 )

生活の支援

〈介護〉

居宅介護 (ホ ームヘルプ)

重度訪間介護

訪問入浴介護

行動援護

生活介護

同行援護

短期入所 (シ ョー トステイ)

重度障害者等包括支援

施設人所支援

〈訂‖移D
自立訓練

共同生活援助 (グループホーム)

(補装具〉

補装具

〈地域生活〉
コミュニケーション支援

日常生活用具給付

移動支援

社会福祉協議会

地域活動支援センター

各種支援ボランティア

ず
ヽ

情報収集・相談

(情報〉

難病情報センター

難病研究班.学会等

全国難病センター研究会

日本の忠者会 wEB版

く患者会〉

疾病別患者会

都道府県難病連

日本難病・疾病団体協議会 (」PA)

難病のこども支援全国ネットヮーク

ビア・サポート関連団体

経済的な支援

(医療費〉

難病法の指定難病の医療費助成

小児慢性特定疾病

自立支援医療

(育成医療・更生医療)

医療保険

高額療養費

医療扶助 (生活保護)

自治体の難病医療費助成等

傷病手当金

失業給付

障害年金

生活福祉資金

生活保護

自治体の各種手当

(通院交通費・見舞金等)

〈相談〉          
｀

医療機関 (相談窓口)

保健所

難病相談支援センター

囃坊権勤盛コ=ディネーター

難病対策地域協議会

難病深鐘医黙 ″買

障害者総合支援センター

障害者就業・生活支援センター

機関 :コ シック体,制度 :明朝体,職種 :明朝体・斜体
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対象になる患者が医療費公費負担の対象とな

る 大きく変わった点は下記の 3点である

①月額自己負担限度額の金額・算定方法の変

更

②指定医療機関・指定医の指定

③対象疾患の拡大 (56疾患から 3klCl疾 患以

上に 今後も随時拡大予定 )

2014(平 成 26)年 12月 31日 まで特定疾患

治療研究事業の対象者は「既認定者」として
,

3年 間はこれまでと同 じ自己負担額となる経過

措置が適用される

新制度に基づ く臨床調査個人票を記載するこ

とができるのは,都道府県が指定 した難病指定

医に限定される 更新の書類は協力難病指定医

でも作成可能である 日常の医療や継続申請で

も主治医に指定医になっていただく必要がある

が,必ず しも専門医ではなくても一定の研修を

受ければ指定医になることができる 都道府県

が指定 した指定医療機関等 (病 院,診療所また

は薬局)のみ医療費助成の対象となり、未指定

ならば払い戻 し請求はできないので注意が必要

である

■小児慢性特定疾病

改正児童福祉法 (児童福祉法の一部を改正す

る法律)が 2015(平成 27)年 1月 1日 から施

行され,対象疾患、が 514か ら704に 拡大された

小児慢性特定疾病児童等,その保護者その他の

関係者に対する相談支援,必要な情報提供,助

言等が必須事業として位置づけられた。任意事

業として,レ スパイト (医療機関等における一

時預か り),相互交流支援,就労支援,家族支

援等が規定されている

■自立支援医療 (更生医療)(障害者総合支援法 )

18歳以_上 の身体障害者の障害を軽減 し,回

復させる手術を行う等,身体障害者の更生に必

要な医療を指定医療機関に委託 して行う 保険

瘍>0介 護保険と特定疾病

介護保険のサービスを受けられる人は基本的には 65歳
以上の要介護状態の人であるが,40～ 64歳で特定疾病

(筋萎縮性側索硬化症や関節リウマチなど 16の疾患)が
原因で要介護認定を受けた場合は サービスを利用する

ことができる 主治医意見書の記載内容に基づく介護認

定審査会の審査が必要である

不」用できる資源 1379

給付の自己負担分を公費負担する 身体障害者

手帳所持が条件である

■自立支援医療 (育成医療)(障害者総合支援法)

18歳未満の身体に障害のある児童,ま たは

そのまま放置すると将来障害を残すと認めいれ

る疾患がある児童で,治療によって確実な治療

効果が期待できるものに対 し,その育成に必要

な医療の給付を行う 保険給付の自己負担分を

公費負担する 後天的な心臓疾患の場合など
,

身体障害者手帳を取得していなくとも,指定育

成医療機関の医師の意見書で適用可能であるけ

■医療保険と高額療養費制度

すべての国民が公的医療保険に加入すること

になつている 65歳未満は各種健康保険,65

歳以上が高齢者医療,75歳以上は後期高齢者

医療制度に加入する 各制度には高額療養費制

度があり,一定以 卜の自己負担額を超えると還

付される

■医療扶助

困窮のため最低限度の生活を維持することの

できない場合は生活保護法による医療扶助を受

けられる場合がある (生活保護法第 15条)福
祉事務所に申請 し,医 師による医療要否意見書

によりその必要性が審査される 生活保護を受

けている指定難病の患者も難病法優先となり制

度の対象となる ただし自己負担額は o円 であ

る 難病法以前には生活保護受給者は特定疾患

の申請をしない場合も多 く,患者数,治療の内

容の把握が難 しかったが,今後は指定医がそれ

いを把IFIす ることが口r能 となる

■自治体の難病医療費助成等

向治体によっては,指定難病以外にも疾患を

追加して医療費助成を行っている場合がある 21

障害者総合支援法と難病患者

2013(平成 25)年 4月 1日 から「障害者自立支援法」

が廃止され「障害者総合支援法 (障害者の日常生活及び

社会生活を総合的に支援するための法律)Jが施行された

障害者の定義に難病等を追加し,身体障害者手帳をもた

ない難病患者もサービスを受けられるようになつた 医

師意見書等に基づく障害支援区分の認定を受ける必要が

ある 症状が変動する人については「できたりできなかつ

たりする場合におけるできない状況 (支援が必要な状態)J

に基づいて判断する
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難病患者と身体韓害者手帳

2011年の難病患者等の日常生活状況と社会福祉手一

ズに関するアンケート調査のによると,難病患者の中で

身体障害者手帳をもつている人は567°/e,精神障害者

保健福祉手帳が20%,療育手帳67%,そ して何ももつ

ていない人が32.1%3)で ぁった         |
: 障害者福祉施策の対象は基本的に身体障害者手帳を

もつている人であり,2013年からの障害者総合菜援法

によつて難病感者に一部の福祉サービス利用が可能と

なつたと1まいえ,手嬢つない人には利用できないサービ

スはたくさんある 失業保険の身体障害者向け特例の優

遇策,法定雇用率などの塵用関連の施策やI NHK受信

料の減免,税金の減発.鉄道などの交通費つ割引.駐車

禁上の連用除外,その他民間会社の障害者向けサービス

などである

手帳の等級によって受けられるサービスには違いがあ

り,1級から7級まであるうち,1級,2級は非常に多

|く のサ=ビスを受けられる.7級では手帳は交付されず,

,7 1St相 当の障害が複数あれば6級になり,手帳が交付さ

れ,サービスが禾1用 できる.

丁oplcs神経難病医療の課題と展望

生活費の支援
摯

ヽ
   ヽ

・
―

■傷病手当金

病気のために会社を4日 以上休んだ場合,最
長で 1年 6か 月まで健康保険から給付を受けら

れる場合がある 金額は 1日 につき標準報酬日

額の 2/3相 当である この制度を知 らずに
,

休職せずに退職 して しまう患者は非常に多 く,

264%に 上るというデータもある■ 発病当初

には医療機関以外の社会資源に結びついていな

い患者が大半であるため,医療者がこの制度を

知って,助言できることが望ましい

■失業保険

雇用保険の被保険者だった人が離職 した後 ,

新たな職を求めるまでの間に支払われる給付金

が失業保険である

年齢,離職理由,加入年数等によって支給期

間が異なり,身体障害者手帳,精神障害者,知
的障害者等の「就職困難者」とされる人は給付

日数が長 くなる特例がある しか し障害者手帳

をもたない難病患者はこの特例の対象外であ

り,+1度 の改善が期待される

も●るん.難病憲者の申に、は1奉 ざまな理由で身体障

害者手帳の取得を希望しなもヽ人もおり,その意思は当然

尊重されるべきである     .
ただ,身体障害者手帳を取得 t/たいと思つていなが

ら.主治医の賛成が得られずに意見書を驀いてもらえな

い,という例も残念ながら存在することがわかつている.

上記調査によると,「医師が手帳の制度に消極的たつた」

313%,「医師に身体障害者手帳等の手嬌は必要ないと言

われた」79%,「医師に 1・ 2級以外は役に立たないと

言われた」18%な どの結果が出ている

患者の側も主治医には強く要望することができず,諦

めても`るケースがあるかもしれない しかし病気により

医療軍がかさみ,収入|ま激減し:少′しでも多くの支援を
得たいと思っている難病患者は多い、 1
身体障害者手帳の認定基準も年々変化しているため,

零1師 の側も|どういうョ体状澤で何撃の身体障害者手帳
が取れるかを今一度確認してぷてはいかがだろうか,低

し  の手振であつても取得てきれば.憲者のQOLが
大rn~に向上するきっかけになるかもしれない

■障害年金

障害,病状の程度によって障害年金を受給す

ることができる 学生,主婦,自 営業者他が加

入している国民年金加入者が中請する障害基礎

年金は 1級,2級 と比較的重篤な障害が対象で

あるが,会社員,公務員等が加入 している厚生

年金,共済年金加入者が中請する障害厚生年金 ,

障害共済年金には 1級,2級に加えて 3級 まで

あ り,労働に制限がある程度の障害,病状で 3

級に該当する場合がある 初診日から 1年半た

つと申請可能である 申請の際には初診日の証

明など非常に複雑なケースもあるため,医療ソ

ーシャルワーカーや社会保険労務十などに相談

することが望ましい

■生活福祉資金貸付制度

失業等により,日 常生活全1党 に困難を抱えた

世帯へ,生活費および一時的な資金を融資し自

立を支援する生活福祉資金貸付制度がある 市

町村の社会福祉協議会が窓口である

■生活保護

生活に困窮する人に対 し,そのlal窮の程度に

応 じて必要な保護を行い,健康で文化的な最低
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限度の生活を保障するとともに, 自立を助長す

ることを目的とする生活保護制度がある 福祉

事務所が窓口となっている

■自治体の各種手当

自治体独自の通院交通費制度や見舞金,福祉

手当等の制度を設けているところがある 2)

病気の治療中の子どもで通常の学校に通えな

い場合は,特別支援学校や特別支援学級で教育

を受けることができる 知的障害,肢体不自由,

病弱・身体虚弱,弱視,難聴,言語障害,自 開

症・情緒障害等の別がある 義務教育段階の児

童・生徒のうち 3.H%が上記の学校に通ってい

る 特別支援学校 l o80校中,病弱 。身体虚弱

児対象の学校は 143校 と非常に限 られてお り

(2013(平成 25〉 年 5月 1日 現在,文部科学省

調べ),病気の子どもの教育機会が保障されて

いるとは言い難い

特別支援学校・学級等に通うには,元の学校

からの転籍手続きが必要となり,私立の学校に

通っている児童・生徒は元の学校へ戻れないケ

ースもあり,転校をためらう例も多い
“ 制度 ,

手続きの改善が望まれる.

就労

難病患者は病状が安定せず,症状の変動 (日

単位,月 単位.年単位)が大きく,痛みで困つ

ている人が多いこともあり
31,就

労に困難を抱

える人が多い

身体障害者手帳をもっている難病患者は 567

%に とどまる 3と いうデータがある 身体障

害者手帳をもつ人は障害者枠での雇用も可能だ

が,それ以外の患者は 2013年 4月 の障害者総

合支援法の施行により,就労移行支援,就労継

続支援 A型,就労継続支援 B型等の利用が可

能になった しかし就労系福祉サービス事業所

で難病患者が利用 した割合は 2013年で 16%5

とまだ少ない 身体障害者手帳がなくても医師

の診断書があれば利用可能であることの周知が

利用できる資源

望まれる

労働局の障害者雇用対策における就労支援 と

して,国内 15か所のハローワークに難病患者

就職サポーターが置かれ,難病患者の就労支援

に取 り組んでいる 難病患者は障害者雇用率に

は算定されないこともあ り,就労においては身

体障害者手帳の有無で選択肢が変わって くる

患者が就労を希望する場合は,身体障害者手帳

取得が可能かどうか,今一度確認する必要があ

ると思われる.

難病患者と発達障害者を雇い入れた事業主に

対する発達障害者・難治性疾患患者雇用開発助

成金 (発難金)がある 要件さえ満たすことが

できれば,事業主にとっては助成金が得あれ,

難病患者は仕事を得られる有用な制度である.

難病患者が普段の生活での悩み・困りごとを

相談する相手は家族,友人に次いで医療機関 (医

師・看護師・相談員等)が多い 3)し
かし医療

ソーシャルワーカーを置いている医療機関は必

ず しも多くはなく,医師・看護師も病気以外の

さまざまな相談を受ける可能性があるため,幅

広い知識が求め %れ る

指定難病の申請を受け付ける都道府県の保健

所 も相談先 としては割合が高い 2015年 かし

保健所 を中′しヽに難病対策地域協議会が設置さ

れ,難病保健医療専門員が配置される また新・

難病医療拠点病院に難病医療コーデイネーター

が置かれ,難病患者の受け入れや退院調整を行

う

生活や患者会等に関する相談は各県難病相談

支援センターの難病相談支援員,神経筋疾患の治

療や転院等は難病医療専門員,福祉サービスや地

域での生活に関する相談は地方自治体,障害者総

合支援センター,障害者就業・生活支援センター

や地域活動支援センター等を利用できる

情報収集

疾患に関する医療情報は難病情報センター 6'

381

学

燃

就
雖

談

修

相
簿
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382 Topics神経難病医療の課題と展望

のウェブサイ トで個々の疾患・疾患群ごとに公

開されている 難病の研究班の1青 報も得ること

ができる

患者会との連携・協力を深めている学会・研

究班 も増加 している 研究協力・連携ガイドラ

イン 7,8'に は連携・協力にあたって気をつける

べき点,情報の取 り扱い,成果報告のあり方な

どが記載されており,研究者側と思者会側双方

にとつて参考になると思われる

各地域の医療・福祉・就労等の相談事例や実

践については全国難病センター研究会の報告集

で情報が得られる 日本の患者会 WEB版 9)に

は全国の難病患者の団体の機関誌,実態調査な

ど50年 ほど前か らの資料が収め られてお り
,

検索 して利用することができる

患者会

疾患別忠者会,都道府県難病連等で同じ病気

の人と交流することができる ビア・サポー ト

に力を入れている団体も多い これらの疾患別

患者会と都道府県難病連等 82団 体 (2014年 9

月現在)力 nfJ日 盟する一般社団法人日本難病・疾

病団体協議会 (JPA:Japan Pajcnts Associa● on)

では個別の団体だけで解決できないような間

題,社会に訴えかける活 rJ」 を行つている.子 ど

もの難病には特定非営利活動法人難病のこども

支援全国ネットワークが支援を行っている い|

介護等の支援は,年齢や身体障害者手帳の有

無等によっても利用できるサービスが違ってお

り,複雑である.基本的には 65歳 以上であれ

ば介護保険のサービスが優先となり 身体障害

者手帳があれば,障害者総合支援法のサービス

を追加できる場合がある 40歳以上で介護保

険の特定疾病であれば介護保険サービスを利用

できる 65歳未満で身体障害者手帳がある人

は総合支援法の介護・訓練・補装具・地域生活

支援等が受け為れる 身体障害者手帳がない難

病患者はこれまで福祉サービスの対象外となっ

ていたが,2014(平成 26)年 4り lよ り総合支

援法の対象となり,障害支援区分の認定を受け

ればサービスが受けられる

介護

最 も利用が多いのが居宅介護 (ホ ームヘルプ)

である 重い障害があ り常に介護を必要とする

人は重度訪間介護が利用できる

人工呼吸器装着者をはじめとして最重度の障

害のある人のために,居宅介護,重度訪間介護 ,

短期入所,共同生活介護,自 立訓練等のサービ

スを必要に応 じて組み合わせ包括的に提供する

重度障害者等包括支援がある 事業者は 24時

間利用者と連絡が取れるようにし,各種サービ

スを提供するために各機関等 と調整を行う必要

があり,実施事業所数や利用者数は,ご くわず

かにとどまっている 11′

訓練

■自立訓練

知的障害または精神障害のある人は,入浴 ,

排泄,食事等に関する自立 した日常生活を営む

ために必要な訓練,生活等に関する相談および

助言などの「自立訓練」を受けることができる

■共同生活援助 (グループホーム)

障害のある人を対象に,主 に夜間において
,

共同41活 を営む住居で相談,入浴,排泄または

食事の介護,その他の日常生活上の援助を行う

2014年 4月 より共同生活介護 (ケ アホーム )

は共同生活援助 (グ ループホーム)ヘー元化さ

れた

補装具

身体障害者手帳をもつ人と障害者総合支援法

に定める難病患者は必要に応 じて車椅子,義肢

等の補装具を作ることができる

地域生活

■日常生活用具給付

身体障害者手帳をもつ方と障害者総合支援法

に定める難病患者は必要に応 じて特殊寝台,入
浴補助用具,電動たん吸引器,情報・意思疎通

支援用具等の日常Ji活用具の給付を受けること

ができる 医療保険により給付される治療用装
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利用できる資源

相談機関の専門職であっても,すべての制度に

精通することは容易ではないだろう これらの

制度は基本的には利用者が自分で申請 しないと

使えないため,知 いないことで不利益を被って

いる人が大勢いると推測される

患者・家族は発病後の早い時点で,親身にな

って相談に乗ってくれる相手を見つけ,自 分に

合った支援を見つけてい く必要があるだろう

この図がナビゲーションマップとなって、より

良い療養生活を送る一助となるよう願っている

(永森志織,菊地誠志 )
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が主体的に難病研究支援を実施するための体制構築に向けた研究」平成25年 度総括‐分lu研究報1lF書

2014

9)｀ F成 26年度厚生労働省難病患者サポー ト事業補助金 日本の患者会 WEB版
inttp:/′ pg japanjp/

10)小 林イ言秋 わかちあい.育 て合う親の会―病気や障害のある
「

と家族のために 東京 :人

'」

書 1占 :

2005

11)遠 山真世ほか これならわかる (ス ノキリ図解)障害者総合支援法 東京 :翔泳社 :m14,p66
12)生活支援技術革新ビジョン勉強会 支援機器が拓 く新たな可能性―我が L■lの 支援機器の現状と課題

厚生労働省社会・援護局 2XX18 p 27

Further reading

吉良 lil一 (編 )難 病医療専門員による要F病忠者のための難病本H談 ガイドブック 改言T2版 十H岡 :九

州大学出版会 12011

神経難病の相談事例が豊富で,Q&A形 式で社会資源の活用方法を紹介している 神経難病医療 相談

に携わる人が基礎知識を身につける際に参考になる

`障害者給合支援法における障害支援 IX分 難病忠者等に対する認うtマニュアル 東京 :頃′L労働省社会‐

援護局障害保健福ll「部 :2015

難病患者の認定調査 (訪問調査)を行う際の注意事項や医師意見書で留意すべき事項が記載されている

疾患 l~と の特性,注意すべき点が簡潔にまとめられており,医療者のみならず患者 家族も活用できる

内容

383

具や介護保険により貸与等 される福祉用具 もあ

って非常に複雑であるため,制度の幣理が必要

と思われる
2.

田で示 した「難病患者の支援体制lJに は,難

病患者がよく利用するものを中′亡ヽに掲載 した

が,実際にはもっと多くの機関や制度があ り,

すべてを載せることは到底できなかった 介護

保険法,健康保険法,障害者総合支援法,難病

法,改正児童福祉法など,法律ごとに対象者と

制度が異なるために,非常に複雑 となっている
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全国筋無力症友の会支部一覧

支部名 支部長・運営委員 電話＆ FAX

011-512-3233 
北海道 古瀬 剛充

011-512-4807 

岩 手 小野寺廣 子

宮 城 尾形 忠也

秋 田 小笠原康治

山 形 鈴木 省三

福 島 渡邊 俊治

茨 城 前田 妙子

群 馬 白沢恵美子

神奈川 工藤 芸—a=早ク

新 潟 神田 八郎

富 山 赤倉 均

静 岡 紅野 泉

愛 知 小林 悦子

重 櫻井 健 司

滋 賀 葛城 勝代

示↑ 都 北村 正樹

大 阪 宮下 隆博

兵 庫 河瀬 裕子

島 根 吉岡みゆき

広 島 片岡美枝 子

山 口 岡村美代子

愛 媛 中田 芳次

沖 縄 上原アイ 子

075-822-2691 
事務局 北村 正樹 075-255-3071 

2019年 3月1日現在

T 住 所

T064-8506 
札幌市中央区南4条西 10丁目 北海道難病センター内

T 
奥州市

T 
仙台市

T 
秋田市

T 
山形市

T 
本宮市

T 
取手市

T 
館林市

T 
大和市

T 
東蒲原郡

T 
富山市

T 
伊豆市

T 
半田市

T 
津市

T 
大津市

T 
京都市

T 
高槻市

T 
兵庫県河辺郡

T 
松,Ti

T 
広島市

T 
山口県防府市

〒

愛媛県八幡浜市

T 
糸満市

T602-8143 
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

当会は、重症筋無力症の患者・家族で組織する唯一の全国組織です，
「NPO法人筋無力症患者会」とはいっさい関係あリませんン
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