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は じ め に

支部長 古瀬 剛充

かなり遅くなってしまいましたが、今年もよろしくお願いします。

2月 はしばれる寒い日が続きましたが皆様の体調はいかがでしよう

か ?

今年の 1月 は、現在の会社に昨年入社したばかりであるため、初め

て、年始の挨拶で、全道の取引先を会社の幹部と一緒に廻 りました。

訪問先は、旭川や帯広はもとより網走や稚内を含む 10か所であり、

それを 3回に分けて廻 りました。

厳冬期であるため安全を考えて、車は使わず、鉄道や都市間バスな

どの公共交通機関を使い移動しましたが、雪の影響を受け、予定通 り

に行けないことも多々ありました。

また、昔に比べて JRが地方の便数を減らしているため、早朝より出

発 しなければならないなど大変でした。

今まで、」Rが減便していることは新聞等で知つていましたが、今回、

出張で旅 してみて地方で暮 らしている人の不便さの一部を実感 しまし

た。

話は変わ りますが、例年 5月 に行つている、総会と医療講演会です

が、ことしは帯広のとかちプラザで行います、私が友の会の会員にな

ってから初めての開催です、多数の方の参カロをお待ちしています。

また、詳細については、今回の「わだち」のなかで紹介 しています

ので、詳細は省略させて頂きます。

ところで、今年はインフルエンザが猛威 をふるつているようですの

で、 うがいと手洗いをしっかり行つて、予防していきたいと思つてい

ます。皆様も健康に留意 して、ご自愛ください。



今らこオ邑濾命ら江オ下＊

なっちゃった筋無力症

医療調演 『筋無力症の最新治療』

講師北海道医療セソター

神経内科網野格先生

とき 2019年 5月26日（日）

9時OO分より 11時OO分

ところ とかちプラザ 006号室

帯広市西4条南 13丁目 1番地

参 加 費 無料

筋無力症になっちゃったけど、どう●らす？

みんなが知らない、応あれこれについて

いろいろ話し合いましょう

連絡先事務局中村

今ら上乙マ下ミ三峰今ら上乙マ下ミ三峰
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2019年度第48回定期総会のご案内

北国にもやっと春を感じられるような季節になりました。

皆様お元気でしょうか。 2019年の総会は帯広市で開催します。

2016年旭川市、 2017年釧路市、 2018年函館市に続く札幌市以外での開

催となります。

皆様のご参加をお待ちしています。

とき 2019年 5月 25日（土）午後 2時より 4時まで

ところ とかちプラザ研修室306

帯広市西4条南 13丁目 1番地

懇親会を開催する予定です。

参加申し込み・問い合わせは中村まで迫(
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第 1回クレージュェリー体験会

3流行のネン トで作るジュエリーを体験しませんか

一回目は イチゴのキーホルダー

第 2回クレージュェリー体験会

クマのキーホルダーを作ります

γ



33色の中からお好みのジュエリーバウダーを選び、成形済の粘土に

カラーリングしていきます.

UVレジンでツヤツヤにコーティングした後アクセサリー加工し完成で

す。

初めての方でも簡単に仕上げることが出来ますので安′卜してc~3加 <

ださい。

所要時間 45分

第 1回クレージュエリー体蹟会

2019年 4月 6日 (土)午後 1時より難病センター3階会議室

第 2回クレージュェリー体■貪

2019年 5月 15日 (水)13時より 難病センター3階会議室

第 1回第 2回体験会参加費はそれてィι1000円です.

講師はクレージュェリー作家 仲Ш真由美さん

タ



“重症筋無力症"

今昔物語 (いまむかしものがたり)

函館市医師会病院医療部長 神経内科科長 佐藤 達朗先生
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重症筋熊力症の治療 俵 1)
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私が医者になつた時 (昭和時代)

と今では重症筋無力症について

の考え方は大きく変わりました。

昔やつていた治療は間違つてい

たことも多い。神経内科でみてい

る病気は治らない病気が数多く

あり、治療薬のない病気も少なく

ない。重症筋無力症は治療薬があ

つて完全に治ることもあり神経

内科領域のいわゆる難病ではも

っと治療法が進んでいる病気と

も言われています。しかし全ての

100人が%よ くなるというわけ

でもない。

これ何か分かりますかね。これ

は非常に重症筋無力症に関係が

ある組織なんです。これは実は牛

の胸腺なんです。あまり食べたい

いものではない と思 うんですけ

れども、フランス料理に牛の胸腺、

リー ドヴォー といって非常に美

味しいらしいんですけれども、わ

たしは食べたことはありません。

胸腺というのは、免疫に関係 して

いるリンパ球の学校みたいなと

ころで、リンパ球を教育している。

基本的には子 どもの時には活発

に活動 しある程度の大きさがあ

るが、大人になるとだんだん小さ

くなつて萎縮 していくとい うと

ころです。ですから、この牛の胸

腺の料理 とい うのは大人の牛の

胸腺ではないんですね。仔牛の胸

腺なんです。胸腺とい うのは免疫

に関係 しますので重症筋無力症

の治療にも関係 し非常に大事な

場所です。

世界で最初に重症筋無力症 ら

しい方が報告 されたのは医学系

の雑誌ではなくて、英国植民地通

信 (1964年 )と いう報告書です。

アメリカの先住民ネイティブア

メリカン、昔でいうインディアン

の曾長 さんが全身の力が入 らな

くて、眼瞼下垂がみられて、物を

みる時に部下がまぶたをあけて

いたと。戦闘にいつた時には戦士

にかつがれて闘つたと。それがつ

かま り刑務所に収監 された ら何

もしなくてず―っと座つてばつ

かりいるから、よくなってきたと。

重症筋無力症 とい うのは休めば

よくなる。動くと悪くなるという

ことはよく知 られていますがそ

のような曾長 さんのことが記録

に残っている。実際、医学系の雑

誌にでてきたのは 1672年です。

江戸時代ですね。朝は歩けて重い

ものを持ち上げることはできた

けれ ども昼になるとできなくな

ざ



ると。仮病 じゃないかニセの麻痺

でないかと考えられた。確かに今

重症筋無力症そのものの症状に

当てはまる。1664年にアメリカ

先住民の曾長の重症筋無力症 と

考えられる例の報告があった。し

かし重症筋無力症 とい うちゃん

とした名前が使われるようにな

つたのが 19CЮ 年。1934年にフィ

ゾスチグミンとい う薬がどうも

いいらしいと。これ何かといいま

すと、今でいうメスチノンとかマ

イテラーゼと同じ薬で、昔よくク

ラー レの中毒 とい うのがあった

時代で、それをよくするのに使わ

れた薬 らしくそれを使つてみた

ら良かったと。1911年には、胸

腺をとつてそれが良くなつたと

報告されています。1950年代に

なって、テンシロン試験という検

査が行われるようになりました。

重症筋無力症の方、必ず最初にそ

の検査を受けると思 うんですけ

れども、テンシロン (ア ンチレッ

クス)と いう薬を注射 して、その

あとに瞼が下がっているのが上

がつたり、手足の力が抜けている

のが戻るという検査です。しかし

病気の原因ははっきりしなかっ

た。1672年からだいたい 1950

年まで、だいたい 300年近い間、

原因はわからなかつた。1960年

になってシンプソンとい う方が

どうも自己免疫とい う考え、自己

免疫つて何かといいますと、我々

の身体というのは、敵が体内に入

つてくるとそれをやっつける仕

組みがあります。例えば、インフ

ルエンザのウイルスが体に入つ

てくると抗体をつ くってやつつ

けようとする、体が抗体、ミサイ

ルを作るとい うことをやつてい

るわけです。ただ、本来は自分の

身体に対 しては必ず攻撃 しない

ようになつています。しかし免疫

系の誤作動によつて自分の体を

攻撃するミサイルを作ることが

あります。例えば、甲状腺という

ところが攻撃 されてバセ ドー病

とか橋本病 とい う病気が起きま

すし、関節の滑膜が攻撃されて関

節 リウマチとい う病気が起 こる

ことがあります。自分の身体を攻

撃するものが作 られてるんでは

ないかとい うのがシンプソンに

より1960年に提唱されて、いろ

いろ調べ られて 1976年 にアセチ

ルコリンレセプター抗体が原因

ではないかとい うことがわかっ

てきました。そういう物質ができ

０
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てどうもそれが悪 さをしている

と。これが神経でこれが筋肉です

が、我々が筋肉を動かそうと思う

と、電気の命令が運動神経の末端

まで来て、そこからアセチルコリ

ンという物質がでて、それが特定

の場所 (アセチルコリンレセプタ

ー)について力が出てくると。自

己免疫説 とい うのは、それを邪魔

するもの (アセチルコリンレセプ

ター抗体)を 自分で作つてしまい

アセチルコリンがつけなくなる。

アセチル コリンレセプターが壊

されつけなくなる。本来自分の身

体の一部であるからそれを攻撃

するものは絶対できないはずな

のに、それができるようになつて

そ うい うことが起きてくるとい

うのが自己免疫説 とい うわけで

す。ただ、重症筋無力症の方で調

べます とこのアセチル コリンレ

セプター抗体がでてない人 もか

なりいるんです。特に日だけの症

状の人 (眼筋型)はでないことも

多く、全身型の人でもでない人が

いると。それが 2001年 になつて、

MuSK抗 体とい う抗体が発見さ

れ重症筋無力症に関係するとい

うことが分かつてきて、その後も

いくつかの抗体がみつかつてい

ます。近年 どういう抗体を持って

いるかによつて、治療法どうも違

うらしいと言われています。昔で

あれば、私が医者になった昭和の

時は、アセチルコリンレセプター

抗体がでていようがでていまい

が、全身型であれば本来同じ治療

をしていました。いろいろな抗体

が発見されて、近年ではそういう

画一的な治療ではいけないとい

うことがわかつてきました。

胸腺の摘出術をうけた方がいら

つしやると思 うんですけども、本

当に胸腺を手術 して良くなるの

か、実は正確なデータはなかった

んです。胸腺 というのは免疫に関

係あるから、それでよくなるんじ

ゃないかと。確かに 1911年に胸

腺 とつた ら良くなつたとい う報

告がありました。近年、胸腺の手

術が本当に有効なのか とい うの

が世界中で話題になりまして、日

本も金沢大学の先生が参加 して、

ョーロッパ、ァメリカを中心に胸

腺をとる人 ととらない人にわけ

て、ステロイ ドは飲んで、それで

実際、効果があるのかという研究

をしました。結果はやつばり、ど

うもいいらしいと。確かに胸腺を

とることはいいと。ただ、アセチ

l。



ル コリンレセプター抗体がでて

いる方はとってぃいんですけれ

ども、そうでない方はどうもとつ

た らダメなんじゃないかとい ぅ

ことになりまして、昔はもう全身

型であれは全員、胸腺摘除術を行

なっていた。それはどうも間違い

だとい うことが最近わかってき

ました。MusK抗体が陽性の方は

どうもや らない方がいいん じゃ

ないかと。

どうい う抗体がでているかと

いうと、非常にいろんな抗体がで

てきます。ただ実際簡単に測れる

(コマーシャルベースで)のはア

セチル コリンレセプター抗体 と

MuSK抗体だけです。

今、重症筋無力症の治療という

ことを考えた時に、アセチルコリ

ンレセプター抗体 (十 )、

MuSK抗体 (十 )、 両方とも (― )

の重症筋無力症の方、胸腺腫とい

う腫瘍を合併している方、眼筋型

の方、早期発症と後期発症 と分け

て考えた方がいぃとぃわれてい

ます。早期発症と後期発症 といぅ
のは、50歳を境にして分けまし

ようと。若い人の胸腺というのは

手術すると過形成 といって活発

に働いていることを示す変化が

見られる。それが年とつてくると

むしろ萎結 していると。萎結 して

いる胸腺をとってもあんま り意

味がないんじゃない力、昔は全身

型では全例とってました。ィギリ

スの重症筋無力症の世界的権威

の先生、2∞0年の前に日本に来

てやつてきて講演 した時、イギリ

スでは 40歳超えた人には手術 し

ないというんですね。なぜかとい

うと合併症が出ることが多いと。

そんなにイギリス人は手先が不

器用なのかと思つたんですけれ

ど、どうもやっぱり年とってくる

と今の考えでは、必ずしも手術を

最初にすべきではないとい ぅ意

見が大勢になってきてぃます。胸

腺をとった時に、若い人は間違い

なく効果はあると。ただ、年をと

つてくると (50歳以降ですけれ

ども)、 どうも効かないんじゃな

いか。中には効く方もいらっしゃ

るんですけど、いろんな薬の副作

用も違 うし、他の自己免疫疾患、

甲状腺の病気 とかいろんな病気

を合併するのが異なると。治療は

50歳を境にして変えるべきなん

だと、い うのが今の最新の考え方

なんです。

MuSK抗体陽性の人は、実際は

||



非常に重症型なんです。普通重症

筋無力症というと多くは日 (眼筋)

に来て手足に来て、重症となると

飲み込み とかにくるんですね。

MuSK抗体陽性の場合は、手足の

力が少 ししか落ちてないのに、飲

み込みは非常に悪いとか、それか

ら、物がダブつて視えるのは多い

けれども、眼瞼下垂は少ないとい

われています。またコリンエステ

ラーゼ阻害剤 とい うメスチノン

とかマイテラーゼなどの薬はは

どうも効果がなく、むしろ飲むと

悪くなると。どうもアセチルコリ

ンレセプター抗体が陽性の人 と

違 う。昔は胸腺の手術をしていた

わけですが胸腺の異常はないと、

だか ら胸腺はとらない方がいい

んじゃないかと。昔はこの抗体測

れませんでしたから、抗体がでて

なくても間違いなく全身型重症

筋無力症であれば手術をしてい

たとい うのは確かにあります。

重症筋無力症の方を持つてい

る抗体の種類、発症年齢、全身型

かどうか、胸腺腫を合併している

かに分けて治療法を考えた方が

良い。昔はもう全身型、眼筋型、

胸腺腫あるなし、それだけだつた

んですね。

今いろんなことが分かつてき

まして、電気の命令はここまでい

きますと、ここの末端のところか

らカルシウムが神経に入る。そう

すると、アセチルコリンがでてき

て、こういうのは単純な考えです。

これが私が医者になって間もな

いころの考え方で、そこプロック

が入 りますと伝わらなくなると。

だか ら力が入 らないよとい うの

が、当時の考え方。2000年の前

の考え方です。現在はもつと複雑

になってきています。 (講演会で

は簡単に説明。話が複雑なので本

文では省略。)

実際、重症筋無力症の方つてど

れ ぐらいい らつしゃるかとい う

と、札幌オリンピックの翌年ぐら

いだと 10万人あた りだいたい

1.35人と。87年はだいたい 5人。

2006年はだいたい 11人、どんど

ん増えてきている。増えてきてい

るとい うのは、病気そのものが実

際増えてきている場合 もあ りま

すし、今まで病気でないと思われ

ていた人がちやんと病気の診断

がつ くようになつたとい うのも

あるんですけれども、とりあえず

増えてきている。基本的にはどう

も女性の方が、2倍までいきませ
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んけど、多い。また日だけのタイ

プ (眼筋型)が 1番多い。眼筋型

の方というのは、2年ぐらいして

全身型にいくこともあります。中

にはずっと眼だけ方もいます。重

症筋無力症というのは 1987年に

は 5歳以下にすごいピークがあ

り、その次に 30歳代にピークが

ありました。2006年では 5歳以

下の子 どもの重症筋無力症 も少

なくありませんが、最も多いのは

50歳代になつてきてお り、高齢

化 してきています。さらに後期発

症の 50歳以降に発症 した方を

50¨64歳発症、65歳以降発症とに

分けますと特に 65歳以降発症の

方の増加が著 しい。

重症筋無力症でいろんな新 し

い原因が分かつてきているし、い

ろんな治療もでてきていますが、

実際予後が良くなっているのか

とい うのを外国の方が調べてる

ん で す 。  1940‐ 1957 年 と
1985‐ 2∞0年を比較しますと、確

かに死亡する方は減ってきてい

るんです。また良くなっています

よとい う方 も確かに増えてきて

います。ただ、薬もいらなくなっ

て完全によくなっている人の数

はあんま り変わってないんです

ね。それから、逆に悪くなってい

るという人は、ちょつと減つてい

ますけれども、いろんな治療がで

てきて神経疾患、神経の難病の中

では 1番いい病気だとはいった

んですけれども、全ての人が薬が

いらなくなるまでにはまだなつ

てないと。そういう面ではまだ課

題があるのは間違いない。

重症筋無力症の治療薬 として

はいろいろなものがあります。昔

からあるのはメスチノンとかマ

イテラーゼとかウブレチ ド.ウ ブ

レチ ドは最近は使われなくなっ

てきてる。これよくおしっこので

が悪い人に泌尿器の先生が出し

ている。呼吸がダメになることあ

るので、今では昔ほど使われなく

なってきてます。それからあと、

ステロイ ド。最近出てきたのはカ

ルシニューリン阻害剤 という種

類の薬があります。プログラフと

ネオーラル.下線がついている薬

は日本でも売らているんですけ

ども、重症筋無力症では使えない

ことになっています。エクリズマ

ブというのは非常に難しい薬で、

補体というのが活性化されて病

気に関係するということがわか

つてきていますが、その補体を抑
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える薬です。かなり細菌に弱くな

る。だからあらゆる治療をやって

ダメだという人が使 う。あとガン

マグロプ リン、血漿交換ですね。

あと胸腺摘除術。日薬のプリビナ

とい う薬ですけれども、元々は目

の充血とか使 う薬ですが、点眼す

ると一時的に眼瞼下垂が改善す

る。それからまぶたあがらない時

は手術 (眼瞼拳上術)も あるんで

すけど、よつぽどうまい病院でや

らないとまた下がつてくる。その

ほか昔からあるんですが、瞼にの

りをつけ瞼を挙る。汗をかくとの

りが取れて落ちちゃうのが欠点。

そ ういう治療があります。

免疫抑制剤のイムランは重症

筋無力症で昔か ら使われてたん

ですけど保険適応はない。カルシ

ニュー リンとい う新 しい薬です

が、元々は臓器移植の時に拒絶反

応を抑えるための薬だつたんで

すね。それをちょつと少ない量で

服用する。症状が良くなるかどう

か、またステロイ ドも一緒に飲ん

でいる方多いですから、ステロイ

ドを減 らせるかどうか、減らせれ

ばいいとい うので使われていま

す。

サイクロスポリンは、症状は良

くなるし、抗体は減少するんです

けども、ステロイ ドを減らせなか

つた。タクロリムスは、プログラ

フですね、これはステロイ ドを減

らすことはできた。シクロスポリ

ンは胸腺を手術 した人 しか使え

ない。タクロリムスは昔はそうだ

つたんですけど、今はもう使える

とい うこと、手術 (胸腺摘除術)

をしていない方でも使える。これ

らの薬は免疫を抑える薬で感染

には弱くなります。妊婦さん、授

乳中の人は服用禁忌となります、

シクロスポ リンとタクロリムス

を併用 してはいけないとなって

います。

昔は胸腺腫合併の時や全身型

重症筋無力症であれば全部胸腺

摘除術をしようとい う治療で し

た。その後、ステロイ ドを投与 し

ましょうと。日 (眼筋)だけの方

は胸腺腫があればとってあとは

ステ ロイ ドや りましょうと。 日

(眼筋)だけで胸腺腫ない人の場

合はステロイ ド飲まなくてもよ

くなった人もいるんで、メスチノ

ンやマイテラーゼで開始 し効果

がなかった らステロイ ドを投与

しましょうと。こういう治療方針

で 2000年ぐらいまではやってい
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た。しかし、さっき話 したように

胸腺摘除術の適応については変

わつてきている。全身型の後期発

症者 (50歳以上)で胸腺腫のな

い人は手術ではなくステロイ ド

や免疫抑制剤ので治療を開始 し

たほうがよい。MuSK抗体がでて

いる人はステロイ ドや免疫抑制

剤を最初から飲みなさいと。胸腺

摘除術はしないほうがよい。アセ

チル コ リンレセプター抗体、

MuSK抗 体がともにでてない人

は、ステロイ ド、免疫を抑える薬。

本当にこの病気なのかとい うの

を確かめるには血漿交換が 1番
いいんだとい う意見もあるんで

すが、血漿交換を第一選択 しにく

いところがあります。眼筋型では

コリンエステラーゼ阻害剤やス

テロイ ド。場合によっては免疫抑

制剤。眼筋型の人が早くから免疫

を抑える薬を飲むと全身型にな

らないかというと、必ずしもそう

でなく、全身型への移行の予防の

ため免疫抑制剤 を飲むとい うの

は進められないと。

その他、重症筋無力症の方が注

意 しないといけないことは飲ん

ではいけない薬があるとい うこ

とです。我々神経内科医は投与し

てはいけない薬 (禁忌薬)を処方

することはまずはない と思われ

ますが他科の先生は知 らずに処

方していることもあります。手術

の時に使 う筋弛緩剤は呼吸が抑

えられるのが長 くなってしまい

ますし、抗菌剤では筋力低下が増

強することがあります。今ひとつ

問題になつているのは睡眠薬。睡

眠薬ってだいたいがベンゾジア

ゼピン系とい う睡眠薬で重症筋

無力症では禁忌になっているん

です。ただ外国では禁忌でない。

当院でも日だけ (眼筋型)の人は

どうしてもとい う時は出すこと

あるんですけれども。レンドル ミ

ンとかハルシオンとかとドラー

ル とかいろいろなベンゾジアゼ

ピン系睡眠薬があ りますが全部

禁忌になつています。それからあ

と、これは全部禁忌ではないです

けれども、例えばコレステロール

の薬を飲むと人によっては力抜

けやすくなることもある。それか

ら不整脈の薬でも影響がでるこ

とがあるので不整脈の薬が出さ

れたときは『重症筋無力症で治療

を受けているがこの薬を飲んで

いいか』と先生に尋ねることが大

切です。先生がよくわからないと
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きは薬剤師のかたに開いてみて

もよいと思われます。

今一つ話題になつているのは、

日本で重症筋無力症の専門家の

先生たちでステロイ ドを一杯飲

んでいる人 とそ うでない人のど

つちがいいのかとい う調査をし

たんですね。ステロイ ドの量が多

いとい うのはダメなんじゃない

かという結論を出したんです。ス

テロイ ドは多量に飲まない方が

いいと。実際、その研究というの

はステロイ ドを一杯飲んだ群 と

少なく飲む群に分けてどちらが

良いかを比べたんじゃなくて、良

い群を過去にさかのばってみる

とステロイ ドの投与量が少なか

ったという結果が出た。しかしス

テロイ ド投与量の多い群 とい う

のは悪いから多かつたわけです

よね。だから本当の結論は ?。 し

かし副作用等の問題があるので

より少ないほ うが望ま しいのは

間違いないし、今はステロイ ド以

外にも免疫を抑える薬がいろい

ろあるのである意味では正 しい。

日本の神経治療学会 とい うと

ころでいろんな神経疾患の治療

に医師が満足しているか、薬の貢

献度の評価はどうかとい うのを

調べたものです。2014年だつた

と思うんですけれども。医師の治

療満足度、医師の考える薬剤貢献

度 とも重症筋無力症はかな り高

い。糖尿病とか高血圧、高脂血症

ほどではないけれ ども神経の難

病の中では 1番いいのは間違い

ないですよと。ただそれでも、み

んなが完全に薬が要 らなくなる

という状態にはなつてない。調子

悪い方もいますし、非常に難 しい

ところです。
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質疑応答

伊藤 脂質異常症 との関係 つて

い うのはどんな関係になるんで

しようか。グラフでは近いところ

にあって。

先生 これは要するに医者がい

い薬があつて、治療に満足してい

るかとい う、そ うい う意味です。

患者 さんから見て満足 して治療

を受けているんでなくて、あくま

でもいろんな病気、それはコン ト

ロールというか 1番良さそ うな

病気なんで、これと比較するため

に出しています。かなりそこまで

はいかないけど、それに近いぐら

いの薬がある病気であるのは間

違いないです。

伊藤 先日NHKのテレビの朝の

番組で、脂質異常症取 り上げてい

て、筋肉の中に月旨肪分が取 りこま

れていくと何かそ うい う力がで

ないような症状がでるとい うよ

うなことを言つていたので何か

関係あるのかなと思つたんです、

そ うい う直接の関係があるとい

うことではないですね。

女性 20年ほど前に胸腺摘出受

けまして、その後メスチノンを飲

むことでクリック、痙攣が起きて、

症状 もあま りでてないとい うこ

とで、薬は今飲んでなくて 15年

ぐらいになつて、仕事も普通にで

きている状態です。ただ 1年に 1

度ほど血液検査していまして、血

管の抗体をとると 1∞ 前後の数

字が出ます。今のところは特別運

動もある程度できた りとかもし

てるんですけども、将来抗体値が

あるということは、また症状が出

て くる可能性 があるのかな と

時々不安になることもあるんで

すが。

先生 それはないと思います。抗

体測 りますよね。looだ としても

実際その中で悪 さをしてる抗体

とい うのはそんなにないんです。

症状がないと。だから値として測

ると 100なんですけれども、実際

いろんなプロックした り壊 した

りしている抗体そのものはほと

んどないということです。うちで

も、100以上あって全くなんとも

ない。中には 5しかないけれども

ダメな人もいる。おのおので測る

抗体というのは、違 うんです。そ

■
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れか らたまたまアセチルコリン

の抗体でも今の測 り方でひつか

かる悪さをしているやつと、ひつ

かか らない悪 さするのがあ りま

す。だから多いから悪くて将来で

てくるか、逆に少ないから安定し

ているとい うものではない。ただ

間違いなく、同じ人で例えば 50

の人が 1∞ になれば、それは免疫

の力でてきているとい うことな

ので、逆に悪くなることはありま

すけど、値 として同じであればお

そらくは、それで落ち着いている

わけですから、働いてない抗体が

ほとんどなんです。確かに抗体は

含んでいるだけども実際悪 さを

するような抗体はでてないとい

うことで、おそらくはずっと 20

年、あとで悪くなるのがいないわ

けではないですけれども、その場

合は抗体がもつと上がって くる

と思います。全く新 しい、例えば

MuSKと かい う抗体がこれから

でるかとい うと、それはないと思

います。だからまずは多くても症

状がないか、実際は悪さをしてい

ない抗体が測定するとひつかか

つてくるということでしょう。

伊藤 今函館にはどれ ぐらいの

神経内科の先生いらして、どこに

おられるでしよう。僕らも長くや

ってて神経内科の先生は非常に

少なかつたので。

先生 今実際は 5人 ぐらいです。

うちの病院が 2人と、函病が今 3

人。あとはいないです。前はもう

一人いたんですけど今いなくな

つています。本州だともつといま

す。北海道は脳卒中を我々がみな

くていけない。普通神経内科の病

棟の半分は脳卒中なんです。北海

道に関 しては脳外科の病院が一

杯ありますので、それでなんとか

やつていけるとい う、でも実際は

本当は足 りない。10人ぐらいい

てもおかしくない。人口からする

と。旭川は結構いますからね、36

万ぐらいで。本当は少ないです。

どうしても今の人は住みやすい

ところ、子どもの教育だとかだと

札幌になりますからね。戻つた り

とかしますので、全ての科がそ う

です、函館は。

伊藤 今後神経内科医は増えて

いく傾向にあるんでしょうか。

先生 う―ん、今 うちは、弘前は
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全然、教授かわって増えてないで

す。大学にそういう意識がなくて

ある病院に 10何人います。北大

の教授が変わる。そうすると変わ

る時つて入 らないんですよね。変

わつてきまれば入つてくると思

う。それまではまだ。札幌医大も

もうすぐ変わるんです。変わる時

つてみんな入 らなくなった。旭り||

医大だけ入つていますけど、変わ

る時は入 らないので、なかか増え

ないかもしれない。

伊藤 難病対策の話で非常に恐

縮ですが、難病対策の地域推進協

議会 とい うのを保健所単位で作

つていくことになっているんで

すけども、函館はたぶん、中核市

としてやるとい うことになれば、

函館 も独 自の対策するんではな

いかと思うんですけども、そうい

う情報 とかそ うい うのは先生方

のほうには流れていかない ?

先生 まだない。重症筋無力症に

ついていますと、1番とりやすい

んですよ。多発性硬化症は片方の

足動かなくても歩ければ通 らな

いんですよ。非常に病気によって、

重症筋無力症の人 目がちょっと

下がるだけでもオッケーなんで

す。あとは、多発性硬化症って高

い薬が一杯でちゃつたんです よ

ね。高い薬が出てくると厳 しくな

るのかなとい う感 じはあ ります

けれども。今のところは目下がつ

ていると、力入 らないそれで充分

通るんです。多発性硬化症に関し

ては、1番厳 しくて、だから今年

でとらないことに した方が一杯

いたんですね。いろんな病気が音

は治療がない病気がおおかった、

今は週に 1回注射 して 30万とか

40万とかいう病気があるんです。

そ うなるとどうしても財政が厳

しくなるので、財政あるところは

ただになるので。食費もただなん

ですよね。それからすこしとられ

てすこしとられてまたどんどん

あがつていきますからね。なかな

かきび しいところが多いと思 う

んです。

伊藤 まだ函館ではソリリス (エ

クリズマブ?)は使った人はいな

い ?

先生 まだないです。

伊藤 あれはだいぶ高い ?
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先生 高くて、肺炎球菌のワクチ

ンを必ず打てとか、本当のあらゆ

るものでダメな人ですので。発作

性夜間血色素尿症 とい う病気で

適用がありますが、これは使い始

めたら一生つかう、やめるとダメ

だと力Ъギランバレーでも今 日本

でやつてもどうもいい らしいと

い うのがでているんですが、なか

なかよつぱどの覚悟をもつてや

らないとという。最終的にはおそ

らく免疫の病気というのは、幹細

胞の移植になると思 うんです。血

液の幹細胞をいれればぜんぶ記

憶 している抗体作るとい うのが

全部変わりますから、ただそれも

副作用がありますので、まだそこ

までいってないのが現状です。

男性 病気のこととい うよりも

患者会のことですが、自分でイン

ターネ ッ トを調べて入つたので

すが、病院から患者会があります

よと紹介するのは可能なのです

プ)ヽ。

先生 うちの方は、いろんな患者

会に入つている人が多いので、病

院の うちの診察室の前には貼つ

ています。それをみてその会に入

つていない人がいつてみるとい

うのが。直接その病気でかかつて

いる方に電話 してとい うのはな

いですが、病院の入口に掲示をし

ています。

男性 パンフレッ トなども置け

るということですね。

先生 一応えらいひ との承認 を

受けるのが条件ですが.へんなち

らしだと、ないですけど、えらい

人が判子をおします。外来の入る

ところにボックスをもうけてそ

こにいれています。

女性 患者の親です。娘が 44歳

です。16歳の時に病気がわかつ

て、いろいろ治療受けています。

今グロプリンとか受けてますが、

こうい うのは地域の病院で、病院

の経済的事情というか、そういう

ことで受けられないとい うこと

はあるんでしょうか。

先生 ないと思います。神経内科

の病院であれは普通にやってま

すし、重症筋無力症であると■な

いですね。そ うなると入院になる
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と思 うんですけれども、病気によ

つては外来でやつている方 もい

ますので。だったら病院が赤字に

なるとかというのはない。

進行 みなさん挙手でお願いし

ます。たぶん皆さん重症筋無力症

の患者さんだと思うのですが、胸

腺の摘出された方 ?意外 とす く

ないですね。寛解してもう薬呑ん

でないとい う方は ?薬はみなさ

ん飲んでいるという。胸腺摘出や

つてないんですけども、グロプリ

ンとか血漿交換 とかそ うい うこ

とをやつている方は ?ほ とんど

みんな飲み薬がメインで済んで

いるとい う感 じですか。

私 もだいたい飲み薬だけです

が、メスチノンとプレドニンとプ

ログラフだけ飲んでまして、この

前プログラフー日3カプセルを 2

カプセルに減 らしてもらいまし

た。というのは、腎臓 とか肝臓の

数値が悪くなったので、自分で減

らしたいんですけどといったら、

やつてみて問題なければいいで

すよと言われた。こういった話つ

て自分か らどんどん言つてもい

いんでしょうか。

先生 いいと思います。前 1例、

飲んだ ら動悸するとい う方い ら

つしゃつた。とりあえず一回減 ら

してみようかとおもつたら、減 ら

しても動悸 してて、もう一個減 ら

して最後一個にしてもダメで、最

後 1回止めたらやっばり関係な

かったんですね。それでまた戻し

たという方もいますので、言つて

いただいてそこでどうするか決

めるのでいいと思います。積極的

にいった方がいいと思います。プ

ログラフは最終的にどうするか

とい うのは結論がでてないんで

す。結構みんな長く飲んでいるん

ですけどもはた して長 く飲んで

ていいのかというのが、数年であ

ればいいんですけども、それが

10年 とか、でたのが 2∞0年ぐら

いですからまだそんな 18年ぐら

いですけども、ず―つと飲み続け

ていることは、ステ ロイ ドって

我々も結構意識 して良ければ減

らす。その時に両方飲んでればプ

ログラフよりはステロイ ドの方

が減 らす。どうしても最後まで残

つちやう。アメリカとか外国はプ

ログラフじゃないほ うの主義な

んです。使ってないから。元々日

本で作られた薬ですからね、臓器
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移植のために。昔の藤澤、今合併

して名前変わりましたが、移植の

あとのデータはあるんですけれ

ども、移植は量が多いですので、

実際重症筋無力症で 1番飲んで

て 20mgぐ らいあると思 うんで

すけども、それがそのままでいい

のかっていうのは、免疫を抑える

薬ですから、将来的にどうなのか

とい うのは意見もでてないです

ね。ステロイ ドはある程度飲んで

早 く減 らしま しょうとい う考え

方です。プログラフに関しては一

応はそのままいけるとい うのが

現状で、それが人間の身体にどう

いう影響を及ぼすかは。1番心配

なのは悪性腫瘍 とかでないのか

とい うのが′い配ですね。

実際飲んでいる方ででた とも

い うんです、何人か。ただガンそ

のものが 10人に 1人ですので、

まだ飲んでいる人の数 とい うの

も何万人 といるわけでもないで

すから、患者 さんにきいたら、み

んな関係ないという。本当に関係

ないのか。そ ういわれるとみんな

飲みたくなくなると。分からない

ですね実際のところは。新しい薬

というのはデータがまだない。プ

ログラフは、前は、胸腺とつた人

しかダメだと。とらない人でも飲

めるんで、MuSKの人もでてない

人も飲めるとい うことでそれで

かな りよくなつてる人いますか

ら、いいのは間違いないと思いま

す。

男性 効果があるとい うのをず

―つと続けたときには、副作用

が ?

先生 でないのかというのは分

からないですね。
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つぶやき

會今年の冬は雷も少なくてありがたい日々でした。一軒家は気兼ね無

くて良いのですが、年を重ねて行 くにつれて冬は雪、夏は雑車、家の

メンテナンスといろいろ大変な事が多くなつて来ました。業者に頼む

にしても支出が多く大変です。今家で飼つている犬が居る内は仕方が

ないですが、その内に考えなければと思つています。その様な事を考

えなければならない年になつて来たのだなあと思うこの頃です。

本田美津子

會この冬は寒く雪も多く冬の厳 しさを痛感 しました。

でも、冬も終わ りと思つていたのに、 3日程前から風邪をひいてしま

いました。喉の痛み、咳、鼻水、つまりと順番通 りにやってきました。

冬の間、職場ではインフルエンザ予防のため、マスク ロ手洗いと気を

つけていたのですが ロロ・

なんと間の悪い私、つぶやいています。

皆様もお気を付け下さいませ。 丸田勢津子

會空気が春めいてきました。札幌は排雪車が走り廻るともう少し

で雷も無くなるのかなと思い、又毎年 260億円位の費用がかかり

何か良い知恵がないかと思います。

皆さん、体の調子はいかがですか。私は朝起きた時は全然何でも

ないのですが、30分過ぎると顔、手足、体全体がだるくなります。

天気の良い日はノルデックウォーキングのポールに支えられなが

ら散歩しています。週 1回 ヨガにも取り組んでいます。掃除は週 1

回家事援助を受けて助かっています。

気持ちは前向きに過ごしています。
舎ようやく雪解けも進み、春の足音が近くなりました。

雪が多く、寒い日が続いた冬でした。冬眠状態からやっと日差しが暖
かくなってきて、ホッとしています。今年はインフルエンザが大流行
でしたが、皆さんは大文夫でしたか?私は風邪もひかず元気です。
サロンも 1,2月 は休みでしたので3月 が楽しみです。
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皆さんに会えるのを楽しみにしています。 東谷美智

EIB今年の冬は、ヨが少なく除雷もそんなに苦労 しませんでした。

冬は、足元が悪いので屋外を歩くことができないので、もつぱら

ジムに行つて筋 トレとウォーキングをしています。

昨年、6月 に入院して以来、いまだに体調が悪化せずいい傾向です。

早く暖かくなって、今年は山歩きに挑戦 しようと思つています。

鬼木正人

舎みなさんお元気ですか?

私は年明け早々、風邪とインフルエンザにかかつてしまい、それ以来

体調が優れません。

先日は家の中で絨毯に願いて転び、足の靭帯を痛めしばらく足をつく

のが辛かつたです。そして今は、痛み止めの副作用からか、■痛に悩

まされています。

この会報が届 く頃はグロプリン治療のため入院中。はやく不調から解

放されたいです !!               仲山真由美

會友の会の茨城支部での交流会に参加しました。

交流会では、娘の発病から現在までを話 ししました。16歳から28年間。

なんと長い筋無力症との関わ りでしょうか。治ることのない症状、諦

める事からの 28年間です。でも、諦めることなく出来る事から、出来

る事を増やしていこう、その言葉を忘れずの生活でした。

完全に治せる薬や治療法があれば、希望を忘れずに暮らして行こうと

思います。

そして茨城支部の皆様の、地域で療養 して生きる事のむずかしさや、

50年以上前の治療法のなかつた時代の患者の死がすぐ近 くにあつた

事、忘れてはなりません。

何処に住んでいても、同じ治療を受けられるように、まだまだ難しい

のです。行つてみて聞いて現実の厳 しさを感じ、地域の皆様の努力に

頭が下がります。

中村待子
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事務局たより

○ご協力ありがとうございました  【協力会還元金】

伊藤健二様 坂元由美様 宮下美枝子様 高橋孝男様 前田操様

山本政子様 林麗子様 鎌田毅様 東谷美智様 高橋キク様

櫻井彩子様 中佐藤勅子様 平野元様 竹村慶子様 伊藤建雄様

戸田郁子様 秋葉ウタ子様 秋葉みどり様

○全国総会・フォーラム ご一緒に参加 しませんか。

「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回重症筋無カ
症フォーラム」を6月 1日 (土 )に東京都大田区の「アポロ・ラ
―ニングセンター」 (フ ァ

イザー (株)研修施設)で  開

催 します。

フオ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

新領城創成科学研究科 特別研究員 )

オ

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)

☆開催日  2019年 6月 1日 (土 )

☆時間   13:30～ 17:00 (受 付は13:00か
らです)

☆場所   アポロ・ラーニングセンタ

「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
~                                

丁e1 03-4481-4000

(最寄り駅 京急本線 六郷土手駅 徒歩 9分)

● 夕食交流会 2019年 6月 1日 (土)18:00～20:00

● 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  6000円

● 支部長会議 6月 2日 8:30～ 10:00

● 2019年度総会 6月 2日 10:00-12:00

● 宿泊 アポロラーニングセンター内

● 一泊 1500円朝食 500円 昼食 800円 (それぞれ別料金)
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あなたの会費は平成    年度まで納入されています。

年会費は4500円 です。

郵便板替口座 02770019712

全国筋無力症友の会北海道支部

銀行振り込みの場合

北洋銀行札幌西支店 普通預金 店番号 304 口座番号 0715876

全国筋無力症友の会北海道支部
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