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貴方を援けることが私を援ける

全国筋無力症友の会 代表代行 浅野十糸子

会員の皆様、こんにちは。今年も暖冬という地球環境悪化の不安を抱えたまま、患

者の身には優しい冬を過ごしてきました。25支部の仲間たち、いかがお過ごしでしよ

うか。

2001年来、友の会の再生 。再建という最も苦しい時代を、代表として仲間たちのた

めにご尽力下さつた横尾宏さん (前茨城支部長)が、体調を理由に代表を退かれた昨

年の総会以来、私たち運営委員15名は、副代表による代表代行という変則体制のまま、

それでも夫々のできる働きを精一杯出し合って歩んでまいりました。 7月 に事務局を

京都に移し、 10月 には初めての小児MG検診会を東京で開催して、近隣支部の仲間た
ちの協力に感謝でした。また 8月 、厚生労働省 。特定疾患対策懇談会から2疾患 (潰

瘍性大腸炎とパーキンソン病)の医療費公費助成の見直しが発表されるという難病対

策の危機に際し、関東在住委員たちは、 JPAの 仲間たちと協働して年末まで抗議活
動を続け、これを撤回させて来ました。

一方各支部からは、“MG"と いう一事につながる仲間たちが、「私はMGになった
けれど仲間に出会えてよかった !仲間がいるから、人間らしく生きられる !」 と、患

者会の極意の中で生き生きと活動しておられる様子が、それぞれの支部ニュースや会

報を通して伝わつてまいります。

時には、困難な仲間関係に直面することもありますが、患者会(self help group)

の本質はhelping you helps me,(貴方を援けることが、私を援ける)で あることに

思い至り、互いに思いやりを忘れなけれヤゴ、道はきっと開けると、多くの失敗を味わ

つた私は、考えています。

来たる 6月、京都に於いて、友の会第 7回MGフ ォーラムと全国総会が開催されま

す。フォーラムでは、西谷裕先生は、患者のスピリチュアルな面に分け入って「難病

患者と病気の受容」について、藤井義敬先生は「MGの胸腺手術と予後の薬物療法」
についてご講演下さる予定です。

美しい初夏の京都で、多くの仲間たちとお会いすることが出来ますよう、運営委員

一同心からお待ちしています。

(2007/1/24 記)

―
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第 6回
MGフ ォーラム 特集

日時 2006年 6月 11日 (土)13:30～
会場 文京区民センター 2・ A会議室

%。 躊

神経難病医療の現状と課題
―筋無力症を中心に一

金澤一郎先生 :

東大医学部卒業。東大脳研神経内科助手、ケ

ンブリッジ大学薬理学教室客員研究員を経

て、開学問もない筑波大学臨床医学系神経内

科講師、助教授、平成 2年筑波大学臨床医学

系教授。平成 3年東大医学部脳研神経内科教

授。平成 9年東大医学部附属病院長 (平成 11

年 3月 まで)。 平成14年より国立精神 。神経

センター神経研究所所長、平成15年から現

職。

宮内庁長官官房皇室医務主管。日本学術会議

第二部 (生命科学)部長。日本神経学会理事
長 (平成18年 5月まで)。 東京大学名誉教授。

日本学術会議会長。

ご紹介ありがとうございました。先程のお二人の話を伺って大変感銘を深く受けま

した。近藤さんもおっしゃっていましたけども、一般的な話ですが病気というのは、

受けとめ方の問題があります。勿論それだけだけではありませんが。その点、このお

二人には人生観として非常に前向きであるという共通点があります。そのことにまず

感心をいたしました。ただ長谷さんは、自分ですべてを決めてしまうというのは危な

いこともあるなと思って聞いていました (会場から笑)。 お医者さんも時にはいいこ

とを言うのに (笑 )。 その点気をつけて下さい。

さて、今日のお話ですが、私は昔学生さんに講義をしていました。その時のメモな

どがとつてありましたので、今日はそれを参考にしながら、重傷筋無力症 (以下MG)
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とは ?というお話を復習します。ありきたりなことも出てきますがご勘弁下さい。そ

の後に「難病医療の現状」という話をしたいと思います。それではまずMGの歴史か
ら始めましょう。歴史は大切です。なぜかと言いますと、どうしてこの病気が他の病

気から区別されていったかとか、あるいは誰が最初にこういうことを言い出したんだ

ろうかとか、MGの本質的な異常についての考え方はどう変わっていったのだろう
か、などについて知っていると、病気のことが大変良く理解できるからです。

17世紀のイギリスの偉いお医者さんで、 トーマス・ウィリスという方がいました。
この人がおそらく今でいうMG患者を最初に記載したのだろうと言われています。「私
は実直で分別のある 1人の女性を診た。彼女は長い間にわたって手足だけでなくて舌

にも現れる見せかけの麻痺に悩まされてきた。ある時は全くなにも不自由なく話せる

けれども、長いこと熱心に話していると、彼女は一つの単語さえも話せなくなって、」

これはよく英語で表現するんですが 「あたかも魚のように声も出なくなる」というん

ですね。「ただし、 1、 2時間休んでいるとまた声が出るようになる。この見せかけ
の麻痺は」ここから先が分からないですが、「彼が爆発的な接合部(explosible copla)

と呼ぶ血液中の物質があって、この量が変動することによって症状が変動すると考え

た」と、こういうふうに書いてある。後半はなんかめちゃくちゃなんですけれども、

ただ何となく血中に何か変なものがあると言いたそうだというのが、面白いなと思う

んですが、前半は非常に正確な記載ではないでしょうか。ただし、この論文もずっと

埋もれていたんです。1900年になってからガスリンという方が始めてこれを発見して

世に出したということです。さて、この17世紀から後についてはかなり間があいて、

19世紀の終わりぐらいまで飛びます。球麻痺症状を持つ患者さんをというのを集めて

いました、イギリスのサミュエル・ウイルクスというお医者さんがいました。球麻痺

の球は延髄の意味です。脳を上から順に見てゆくと、間脳があつて、中脳があって、

橋があってそれから延髄があり、それ以下は脊髄になるわけですので、脊髄との境目

が延髄です。そこには呼吸中枢もあるし、鳴下の中枢もあるのですが、そこに麻痺が

起こりますと呼吸がダメになってしまって、しゃべれなくなって、食べ物も飲み込め

なくなって、という、いわゆるMGの時の症状の一部が出てくるわけです。さてこの
ウィルクスは、1877年のこの報告の中で、おそらくMGであろうと思われる子どもの

病理解剖所見について、球麻痺があったにもかかわらず、延髄は肉眼的にも顕微鏡学

的にも全く異常がないと。こんなバカなはずはないという記載をしたわけです。これ

はおそらくMGの最初の病理解剖の記載ではないかと言われています。

その頃から、MGにおけるいろいろな臨床症状が記載されはじめておりまして、 ド
イツでは眼瞼下垂であるとか複視であるとか、今は常識的になりましたけども、そう
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いう症状が変動するということに注目した人がおります。これも非常に大事な所見で

す。さらに20世紀に近づいてまいりますと、こんどはサミュエル・ゴール ドフラムと

いう人が、これは病気を確立していく上では大事なんですけども、ヒステリーとの鑑

別をいたします。おそらくこの頃の患者さん達は、怠け病と言われたり、わざとやつ

ているのだろうとか、色々辛い思いをされただろうと思います。中にはそれこそヒス

テリーと言われた人もいるかもしれない。それをきちんと鑑別をしているわけです。

19世紀の最後になりまして1885年ですが、こんどは再び ドイツです。ジョリーとい

う方が初めてここで重症筋無力症という言葉を使うわけです。Myasthenia gravisで

す。ここで、Myastheniaの Myaと いうのは筋肉という意味です。astheniaの aは 「な

い」という意味で、stheniaは 力の意味ですので、筋肉の力がないということです。

これはギリシア語です。ところが不思議なことに、それに続くgra宙 sと いうのは、重

いという意味のラテン語です。ただし、重いというのは病気につけるべき言葉ではな

いと思いますね。先程の長谷さんも、私はそんなに重くないんだと言ってがんばって

おられたようであります。重い

のは体重だけで充分ですよね

(会場爆笑)。

当時はもちろん分からなかっ

たわけですけれども、今は我々

はMGの発症年齢とか性差とい
うものを知ってい

ます。

図 1はアメリカの例であります

けれども、右側が女性例です。

左側が男性例です。この病気は

女性に多いわけですね。そ し

て、発症年齢別に見ております

けれども、やはり若い方に偏つ

ておりまして、10代から40代 ぐ

らいまでは多いと言って良いで

しょう。

図 2は、どういうところに症状

が出ているかということを示し

ています。日のところが黒いで

重症筋無力症の発症年齢別頻度 (アメリカ)

161 men    age         339 women
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図 1

重症筋無力症状の発現部位とその頻度

図 2          
°nsa bu
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すね。これはやはり複視であるとか、眼瞼下垂というものが、90%く らいの患者さん

にありますという意味です。それに対して、体の中心部あたりは比較的少ない、とい

う意味であります。あまり左右差はありません。こういう症状をもつMGではありま

すけれども、いろいろな形があることも同時に分かつてきておりまして、オッサーマ

ンという非常に有名な方が分類をされております。これは1952年のことでして、その

後有名になる論文であります。まず最初は眼筋型で、これはおおよそ 2年間ぐらいた

ちますと、約半分が次の全身型に移行すると言われているわけです。次が軽症の全身

型、次が中等全身型、そして急性劇症型、最後が晩期重症型と臨床的にこういう分け

方をしたわけです。だいたいは軽度、軽症全身型が中等全身型なのですが、中には劇

症型もあるということが分かつてきています。

皆さんもお気づきだと思いますが、MGの最も大事な症状は易疲労性であります。

先ほどもお話がありましたように、夕方以降具合が悪い。食べ物を噛んでると最初は

いいんだけどあとが具合が悪い。つまり疲労し易いわけです。この性質はごくごく初

期から、つまり19世紀あたりから気がつかれてはいたけれども、その本態についてあ

まり研究したものはなかったわけであります。それに対して20世紀の中ぐらいに近く

なってから、神経を連続的に電

気刺激することによる反応を、

筋肉で調べると、筋肉に起こる

活動電位が次第に小さくなるい

ということに気がつかれたわけ

です。これを難しい言葉でいい

ますと、末梢運動神経を連続刺

激することによる誘発筋電図を

見る、というわけです。

この誘発筋電図では、ふつう

は 1発目の活動電位の大きさに対して、 4発目のそれがどれくらい小さくなったか、

それが90%以下になっていると易疲労性あり、と判定するわけです。そのように低下

をするということを減衰するという意味でwaning(ウエイニング)と表現しますけれ

ども、このウェイニングがあるかどうかというのが大事な所見になります。この場合、

連続刺激は例えば 1秒に 3回の刺激であると 311zと いいますが、実際には 311z,1011z,

2011z,な どと頻度を上げて調べます。そうすると、それに伴つて易疲労性が強くなる

んですね。高頻度連続刺激をするとやはリウェイニングも激しいわけです。おそらく

皆さん方もお受けになったことおありだと思いますがテンシロン (エ ドロフォニウ

重症筋無力症の歴史(3)一――病態の解明①
<易疲労性の本態>

二症筋無力症の末梢運動神経連続剌激による謗発筋電日
(4発目の活動電位のサイズを1発日と比較し、90%以下だと陽性とする)

刺激頻度が高いtwa面叫著明 エドロフォニウム(テンシロン)に
より、wa面ngの程度が減少する

柵側卜v
図3   “

颯
"口
tど― が●しヽ・    Harvey&Mas:and,1941
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ム)の注射というのがあります。テンシロンは、即効性の抗コリンエステラーゼ剤で

す。この注射をされますと、非常に効果が短いものでありますが、一時的にMGの症
状がよくなります。同時に誘発筋電図でのウェイニング現象も多くの場合軽くなりま

す。

もうひとつ、これはお受けになった方がそんなに多くはないんじゃないかと思いま

すが、ジッター現象をみるというやり方があります。これを受けられた方、いらっし

ゃいます ?ご存じないですかね。これはわざわざやることはありません。特殊なもの

です。要するに、あとでお話しますが、MGは神経あるいはその終末部ではなくて、
筋肉側のアセチルコリン受容体の具合が悪いわけですね。だから、同じ一本の運動神

経に支配される受容体で、ほとんど隣り合ったような位置にある受容体といえども、

その障害度は同じではないので、神経を刺激しても受容体の反応にちょっとしたずれ

が起こりうるわけです。それを揺れという意味でジッターと言います。このずれもテ

ンシロンによって正常に近くなる。こういうことも検査として行われる場合がありま

す。

ここでまた歴史的なことに話

を戻します。正確に言うと1973

年頃までは、MGと いう病気は
運動神経の末端部つまり神経終

末に異常があるんだということ

が言われておりました。その根

拠の一つは、その終末の形の異

常です。

例えば左側の正常コントロー

ルでは、こんなふうに見えると

いうわけです。ところが右側の

MGの神経終末は、非常に長く
うねうねしていて広がっている

と言うわけで、これが異常なの

だと言われていたわけです。後

から考えれば、これは二次的な

変化と考えられるのですが、当

時はみんなで神経が悪いんだと

思いこんでいますから、正確な

運動神経終末に変化があるという報告
正常コントロール

図 4 Bickerstaff & W001f(1960)

重症筋無力症

奇

纂

ハ

私
20リ

重症筋無力症は長い間、運動神経終末からの
アセチルコリンの放出量が不十分であるためと
考えられてきた(1973年頃まで)

図 5   大塚正徳:重症筋無力症についての生理学的考察(1971)

挙
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解釈ができない。さらに、実は私の先生なんですけど大塚先生という薬理学の有名な

先生が、昔の考えでMGのシェーマを書かれました

(図 5)。 間違つていたわけですから今これを出すと先生は大変気分を害されると思

うんですけれど、歴史というのは残酷なものです。このシェーマが書かれたのはこれ

は1971年ですから、やむを得ないんです。この図 5の一番左のは正常状態を意味して

います。黒い玉は神経伝達物質でありますアセチルコリンがバッチリ詰まった小胞で

す。神経終末に電気的な刺激が来ますと、この小胞がバーッと出るというわけです。

こういう状況であるのに対して、真ん中つまりMGでは、この玉の数はかわりないの

ですが (これを、コンテントは変わつていない、と言います)、 一つ一つの玉の中に

入つているアセチルコリンの量が減つています (これを、コンテントサイズが減つて

いる、と言います)。 これがMGです。一番右は、筋無力症候群、つまリランバー ト

・イートン症候群です。これは、コンテントが減っていて、コンテントサイズは減つ

ていないとされました。なるほど、と思つていたんですが、実際には違つていたので

すね。

病気の本態に関する考え方を

根本から覆すという、大変な出

来事の始まりは1971年の三田哲

先生のお仕事がきつかけになっ

たと思います。三田先生のお名

前はサンタと読みますが、九州

大学神経内科の先生です。先生

がアメリカのキング 。エンゲル

さんのところに留学をされてお

られた時の素晴 らしい仕事で

す。

図 6の上のシェーマに現在のMGの概念をまとめてありますが、左が正常、右がMG

です。つまり受容体側に異常があるというものです。この概念の元になった電子顕微

鏡の写真をお撮りになったわけです。下のパネルの左側は正常の人間の神経終末と神

経終板とです。神経終板はこのようにギザギザの切れ込みがあります。あとから分か

ったことですが、このギザギザの表面にアセチルコリンの受容体があるわけです。と

ころがMGの方のこの部分を比べてみますと、神経終末は確かに少し小さくなってい

ますが、しかし最も大きな変化はこの終板の大きな乱れであり、神経終板が浅くなっ

てしまつて、これだけでは分かりにくいですがアセチルコリン受容体も少なくなって

重症筋無力症には、神経筋接合部の運動終板膜の異常

形態があり、受容体側に一義的原因があると考えられるに

至るきつかけとなつた    “ ̈    嘔…9_

影悪鑽 鏡的       h面髪披逮も
Santa&Engel
(1971)
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いるようです。このようなことが、電子顕微鏡で分かってきたんですね。でもまだこ

れだけではみんなが信用しないんです。神経終末だって小さくなっているじゃないか

と反論した人もいます。三田先生がアメリカから帰国されて学会でこの結果をを発表

されました。ちょうどその場に若かりし私もおりまして、若気の至りで質問をしまし

た。「先生これは長い間抗コリンエステラーゼ剤を飲んでおられた患者さんのもので、

二次的な変化を見ているのではないですか ?」 と言った覚えがあるんです。偉い先生

に向かって何と失礼なことを言ったのかと今でも顔が赤くなりますが、三田先生は「確

かにあなたの言われることがあり得ると思って、治療を始める前の患者のもので調べ

てあります」というお答え頂きまして、恐縮するとともに納得してしまいました。そ

ういうことがありました。懐かしいことです。

ここでちょっと免疫の話をします。それは、非常に歴史が長い胸腺との関係です。

20世紀に入って間もない頃MGで亡くなられた患者さんの解剖で胸腺腫があったとい
うことを報告しています。もう一つ同じ頃、MGの筋肉や胸腺にリンパ球の浸潤があ
ることが報告されました。リンパ球の浸潤は、そこに免疫現象が起こっていることを

意味します。これは大事な所見です。一方、20世紀の前半に、亡くなられたMGの患
者さんたちの病理解剖によって、半分近くに胸腺の腫瘍または過形成があるというこ

とが分かってきました。これも非常に大事な所見であって20世紀の後半にはもう既に

甲状腺炎とかSLEで あるとか、いわゆる自己免疫疾患との合併例が知られてきてい
ます。これらをまとめると、 この病気は免疫と関係がありそうだということが分かっ
てきました。しかしまだアセチルコリン受容体に対する抗体というものにまでは結び

ついてはいません。

それを結びつけたのは、実は台湾の学者さんたちでありました。チャンとリーの 2

人です。1963年に、台湾の雨傘蛇という蛇 (学名 :Bangarus multicinctus、 ブンガ

ルス・ムルティシンクトス)の毒を調べて、αとβの二種類の蛋白質毒素があり、そ
の内のα―bungarotoxin(ブ ンガロトキシン)が、非可逆的にニコチン様のアセチル
コリン受容体にくっつくということが分かったからです。単に瞬間的にパッとくっつ

いてパッと離れてしまう物質は、いくらもあるのですが一旦くっついたら離れない物

質はほとんどない。何故それが大事かと言いますと、この毒の方をマークしておいて、

そのマークを頼りに蛋白質を分離精製すれば、そこにはアセチルコリンの受容体がい

るはずです。これは大変手段が手に入つたわけです。それ以後、アセチルコリン受容

体精製の時代に入ります。アセチルコリン受容体を最も豊富に含む臓器は何だと思い

ますか ?人の筋肉ではありません。シビレエイの電気器官なんです。ビリビリとくる

やつです。それを出発材料にして、多くの人がアセチルコリン受容体を分離する仕事

-8-



に取りかかったわけです。ほぼ 10年近くかかつて受容体の蛋白がとれたわけです。そ

の過程で、α―bungarotoxinを ヨー ドでラベルしておいて、人の筋肉にかけたところ、

神経筋終板のところにベタベタとくっつくことが分かりました。つまり、アセチルコ

リン受容体は、神経筋終板部に局在することが確認されたのです。

次に、受容体蛋白に対する抗体を作ろうとして、1973年に米国のリンドストローム

とパトリックという人たちがウサギに免疫をしたわけです。そうしましたら、そのウ

サギに筋力低下が起こったのです。つまり実験的なMGが出来てしまつたのです。抗

体が出来たために、その抗体がウサギの神経筋終板をおそらくブロックしたのでしょ

う。それだけだったら、なるほどモデルが出来たね、で済んだかもしれない。当時は、

まだMGと いうのは末梢運動神経の方がやつばり悪いんだと考えている人が半分以上

いた時代ですから。受容体が悪いというよりも、神経を連続刺激していくうちに枯渇

していっちゃってだんだんアセチルコリンが出なくなっていくという考え方の方が理

解しやすかつた時代です。ところがこのモデル・ウサギで神経を連続刺激してみた

ら、なんとウェイニングが起こつたわけです。このウサギはあくまでも受容体だけが

悪く、末梢神経は全然悪くない。しかも、これがテンシロンで正常化する。これでは、

もうしようがない、MGは受容体が悪いと考えるべきだ、と納得しちゃつたわけです。

何故それまで、神経の方が悪いと言つてたんだろうという考えますと、実は本来比

較すべきでないものを比較をして、受容体側は正常であると誤解していたということ

が分かりまして、今では100%受容体が悪い病気であるということが理解されている

と思います。その境目が、1973年であるということを忘れないようにしましょう。さ

らに3年後の1976年に初めて患者さんの血液の中に、確かにアセチルコリン受容体に

対する抗体が存在するというこ

とが分かつて、現代の考え方が

確立したわけです。今では、そ

の抗体が、眼筋型のMGでは比

較的出現率が低く出現していて

も抗体価が低いこと、全身型の

MGでもステロイ ドを飲んでい

ない場合には当然抗体価はある

程度高いこと、胸腺腫によって

胸腺摘出術を受けている人では

抗体価が高いこと、などが分かつています。

重症筋無力症患者には
ニコチン様アセチルコリン

レセプター抗体が高頻度

に出現する !

TX:胸 腺摘出術
ST: ステロイド治療

図 7   ° :胸腺腫
鬱桑抗体法によリヨ定した抗アセテルコ

リン受害41抗体
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比較的新しいことをご覧にい

れますけども、2004年 に愛媛大

の太田先生、重本先生のところ

の方ですが論文をお出しになり

ました。MG患者さんの 3割か
ら4割 くらいはセロネガティブ

と言って、抗アセチルコリン受

容体抗体が検出できません。と

ころが、この方々の中のばらつ

きがあるけれども、約 4割から

7割をでは、MuS K(マスク)抗体が出てくるとされています。マスク抗体という
のは抗筋特異的受容体チロシンキナーゼです。外国では特に、最初はセロネガティブ

な人たちだけに出るんだと思われていたのですが、この愛媛大学での研究によります

と、どうもそれだけじゃないらしく、アセチルコリン受容体抗体も持っておられる方

にも出てくることがあるんだということを初め2004年 に示されました。さらによく調
べてみると、間違いなくマスク

抗体を持っているのはやはリセ

ロネガティブな方だけであっ

て、マスク抗体のように見えた

ものは実はアルカリフォスフォ

ターゼという血中のごくありき

たりなリン酸化酵素に対する抗

体であったということが分かっ

て、やはリマスク抗体出現の意

義は大きいということが逆に分

かつてきました。

彼らのもう一つの大きなお仕事は、班会議でもお話になっていらっしゃいますけれ

ども、 このマスク抗体陽性の血清を実験的に神経と筋肉が両方ついた標本に適用して
効果をみてみますと、ゃはりMGの場合と同じように、ウェィニングを起こすことが
でき、やはり病因としてマスク抗体は重要な意味を持っているとことを示されたこと

だと思います。

さて、次の治療については、皆さんの方が詳しいくらいで、あまり付け加えること

はありませんけども、もしもご存じない方がいるかも知れないと思って歴史の話をし

重症筋無力症患者のAchR抗体の力価と出現率

Ma values and poeitivc percentageo of
uti-AChR antibody in the sen o{ patienla

El g with MG

搬 chR抗体陰性のMGの約40～ 70%に抗筋特異的
受容体チロシンキナーゼ(MusK)抗体が陽性である !
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ます。19世紀の終わりくらいからすでに、フィゾスティグミンという薬があって、そ

れがどうも訳が分からないけどMGに効くということは何となく分かっていたみたい

です。ただしそれは何かよく分からないのですが、臨床的に使うのは危険だというこ

とが同時に言われていたようです。例えば、フィゾスチグミンを静注をすると 1時間

く
゛
らいは、効果があると書いていながら、その後全然それにはコメントしない論文が

あったりして、ちょっと訳の分からない時代がありました。薬がまだまだ不純な時代

ですからね。これに対して、1934年に非常に面白い大事なことが起こります。それは、

10数年前まで生きていられましたけども、デニー・ブラウンという非常に有名な神経

学者がイギリスにおられて、ある教室を主宰されておりました。その時にマリー・ウ

ォーカーという女医さんがその教室に勉強しにきます。彼女は自分のMGの患者さん

を何とか治したいと思って、デニー・ブラウンに食い下がつたんですね。デニー・ブ

ラウンは少々うるさくなってでしょうか「MGと いうのはクラーレ中毒と似ている」

とだけ言つたことになっています。クラーレというのは南米の原住民の方々が狩りに

使う毒なんですね。矢の先につけて動物に刺さりますとそのクラーレは、今では分か

っていることなんですが、神経筋終板のところにくっついて、要するにアセチルコリ

ン受容体をブロックしまいます。ですから、確かにデニー・ブラウンの言う通りに、

アセチルコリン受容体をブロックするものなんですね。それと同じだと言われたわけ

です。マリー・ウォーカーは、クラーレの効果というのはフィゾスティグミンで薬理

学的にひっくりかえることが当時すでに分かつていたんで、それならばフィゾスチグ

ミンを使えばいいじゃないの、と言つて使ったらよくなったという訳です。これが理

屈も含めて、本当の意味でフィゾスティグミンの効果が再発見された最初の出来事だ

と言われています。1934年はそういう意味では非常に大事な時であります。

次は副腎皮質ホルモンの話です。私が医者になったのは1967年ですが、その頃はプ

レドニンなんていうしゃれたものは全然使われなくて、ACTHと いうものが使われ

ていました。これは何かといいますと、副腎皮質から出るステロイドホルモンですの

で、そのステロイドホルモンは、脳下垂体から出ているホルモンによって刺激される。

それがACTHな んですね。ですからACTHと いうのは副腎の皮質のホルモンを放

出させるための命令者です。何故ACTHを 使つたら良いのかよく分からなかったん

ですけれども、とにかくそれを使っていました。でも、使うことも必ずしも簡単では

ありませんでした。時には、非常に危険だということになっていました。それは、初

期増悪みたいなのがあるからです。最初の数日というのは危ないんです。症状が悪く

なるんですね。私たちもACTHを 使う場合は 2～ 3日 は泊まり込みですよ。いつ悪

くなるか分からない。悪くなったらすぐ、残念ですけど気管切開をさせてもらうしか

― H―



ないわけです。そういう時代で

した。ところが、1970年になっ

てからステロイ ド剤 (プレドニ

ゾロンですが)を隔日、一日お

きに、 しかも 1回 に100mgと い
う大量を飲んでもらう。 1錠が
5 mgですから大変な量ですね。

それを飲むと効果があるという

ことが発表され始めたました。

図10に示しましたが、これが最

初の論文でありまして

1970年。白いバーはプレドニンを飲まない日です。黒は飲んだ日です。誘発筋電図で

のウェイニングの程度を、プレドニンの服用日と非服用日とで比較すると、飲み初め

の頃はかなり差がアリアスが、 5日 目～ 7日 目では、ほとんど差がなくなって、それ

以後はさらに良くなって、10日 ぐらいになるともう完全に良くなってしまうというの

です。つまり易疲労性がなくなったということです。こういう一例報告をしました。

この頃は、まだ誰もあんまり全

面的には信用していない。とこ

ろが、 2年後に実は私たちはこ

の 2年後の1972年にニューイン

グランド・ジャーナル・オブ・

メディスンというアメリカの非

常に有名な医学雑誌に次のこの

論文が出ました。それは、 5例
の報告です。 5例全てがこうい

う良い経過だということです。

どんどん良くなって、10日 ぐらいでもう別人みたいに良くなるという。ちょうどそ

の頃、東大の神経内科には先輩たちから数年以上にわたってず―っと引き継がれてき

たあるMGの患者さんが入院されていました。気管切開をしてあって、その方の声を
聞いたことがないんですけども、非常に活発な方で、さっきの話じゃないんですけど、

筆談をされるのです。その方にこの大量プレドニン隔日経口投与をやらせていただき

まして、ものすごく良くなって、 7～ 8年間ほとんど寝たきりだった方が、歩いてお
られるのをみて本当に感激しました。1972年のことです。ですから本当の意味でMG

プレドニゾン大量隔日療法の効果(1)一-1例報告

DAYS IilTO PNEONISE 
'HE8AW&.lin. h .Eetlt!& filE l.r b &t .ddu.r.B[lC. 6

F.6(t.t du.l.r I F 'd ltdF'ff d-&ilo! e
r.dobn. (p).il t|Gr6.oc (O) dr..

R6Fft. w$ mfrl (t0% or k) tuE d,.'.fi &y,

[llQ Wa-"|t" JR, Engel KW, Whitaker JN:Lanoct2:1198-l199,1970

プレドニゾン大量隔日療法の効果 (2)一 -5例報告

E]1l    Warm。
にs」 R,Engel KWi New Engl J Mod,286:17-29,1972

-12-



というのは、受容体の方が悪いんだっていうことが分かる直前あたりから、こういう

治療そのものはもう行われていたということが非常に印象深く思います。

治療の最後に、胸腺摘出術について一つ二つふれておきます。胸腺摘出術というの

は実はものすごい長い歴史を持つているんですね。 19世紀の終わりく
゛
らいから、MG

では胸腺にいろいろな問題があるということがかなり前から分かっていたわけです

ね。今ではブラロックの手術といつて胸腺摘出術は有名であり、確立はしていますが、

手術が確実に行われるようになったのは1930年代ぐらいですので、早いと言えば言え

るんですね。そのきっかけになったのが実は1911年のある患者の手術所見であつたと

されています。甲状腺機能克進症とMGと併せ持つた20歳の女性の手術がスイスで行

われまして、その時胸腺が過形成によって肥大していたといいます。これを切除した

ところ、甲状腺機能克進症とMGの両方が良くなったというのがどうも最初のきっか

けであつたようです。ですから最初から胸腺腫を目指して、あるいは胸腺過形成を目

指しての手術ではなかったようです。今では色々なことが分かつてきていて、胸腺は

発生の過程で甲状腺のあたりからずっと下りてくる。そして胸骨の後側で止まるので

すが、その途中に小さな組織はたくさん残しながら降りてくる。ですから全部取りき

るというのはほとんど不可能な

んだそうです。ですからどうし

たって少しは残るわけで、それ

との闘いになるわけです。この

胸腺手術の成績ですが、胸腺腫

であるかどうかということで軽

快率や完全寛解率に違いがある

ことは図12に示すように分かつ

ています。

これは日本の症例を対象とした

ほぼ 10年前のデータです。完全寛解は望むのがなかなか難しいわけですけれども、胸

腺腫がない場合には20年診ていて50%ぐ らいは完全寛解とみていい症例なんだそうで

す。なかなかいい成績だと思います。MGに関しては、先程横尾さんも言われたよう

に、小児の問題であるとかあるいはマスク抗体のことであるとかまだ色々解決しなけ

ればならない問題はありますけれども、それでも一応基本的な治療の方針というのが

立てることができる状況になったわけですね。そのこと自身は大変結構なことだと思

います。

さて、ここから先は神経難病対策のお話になります。まず、難病対策の歴史であり

胸腺摘出術後の時間経過と宇今=鰹
案の変化

0      31     61      !Y     3V     5V     :OV     1 5Y     20V

E]12 Masaoka A et al: Ann Thorac Surg. 62:863-859,1996

了¶運注)8
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ます。昔スモンという病気がありました。昭和33年に初めての報告が出て、どんどん

日本中に広まっていき、昭和44年には厚生省と科技庁が合同でスモン調査研究協議会

を作り、研究班を作りました。スモンの本態はその翌年昭和45年の 7月 く
゛
らいからだ

んだん分かってきて、 9月 にほぼ確実になったわけですが、いわるキノホルムという

止潟剤、下痢をとめる薬が原因であるとことが決定的になりました。つまり薬物中毒

であるということが分かったのです。何故ここでスモンの話なんかするんだとお思い

かもしれないけれども、実は難病対策の出発点はこのスモンにあったのです。このよ

うに大型の研究班費を出して研究班を形成するとスモンのようにたちどころに結果が

出るじゃないかというふうに受け取られたわけです。そのために、昭和47年の 7月 ぐ

らいから厚生省の公衆衛生局に特定疾患対策室というのが出来ました。同時に特定疾

患研究費補助金というのを作った。5億 3千万円の予算がつきました。大変な額です。

今でいうと10倍 ぐらいだから50億 ぐらいではないでしょうか。ただし、対象となる特

定疾患を、 8疾患に限定しました。スモン、再生不良性貧血、全身性エリテマトーデ
ス、ベーチェット病、多発性硬化症、重症筋無力症、サルコイ ドーシス、難治性肝炎

の 8疾患です。この決め方は分からないのですが、それぞれの専門家からなる研究班
を作ったわけです。この時点から非常に活発にいろんなものができてくるわけです。

この時同時に、治療研究対象疾患つまりこれは研究の対象とするだけではなくて、治

療費も面倒みようという意味です。これに、スモン、ベーチェット、重症筋無力症、

全身性エリテマトーデスの4つの疾患が選ばれまして、治療法確立に協力した、つま
り研究の対象として協力を下さることに対して、協力謝金という名目で医療費を支給

することにしたのです。実際には患者さんが払う医療費の自己負担分の軽減を図っ

た、つまりその自己負担分を国が半分、地方自治体が半分分担する、ということにし

たわけです。これは昭和47年のことであります。最初から神経系の病気で、最初から

対象になったのが重症筋無力症とスモンの二つです。従って、今の難病対策のある意

味では最初の特典を得たのがこの病気であるということはお分かりだと思います。

さてその以後、対象疾患を増やす時の条件を作りつつ治療研究対象疾患を昭和50年

く
゛
らいから毎年 1つ くらいずつ増やしていきました (平成15年の段階で実は止まって
いますが)、 今では研究対象の疾患が 121、 治療研究の対象疾患が45になりました。さ

っき条件といいましたが、それはこの調査研究事業対象疾患を選ぶ時の選び方、基準
であります。これはいろいろ考えがあるわけでしょうけれども、今一番新しい考えは

平成 9年につくられた特定疾患対策懇談会での基準が一応今でも生きていますが、そ
れは、基本的には 4つです。希少性、原因が不明だということ、効果的な治療方法が
未確立であるということ、それから生活面に対して長期にわたる支障がある、という
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4つです。もっとも他のお金でサポートされているものは除外をしようという考えも

基本にあります。例えば筋ジストロフィーであるとか、あるいは重症心身障害児であ

るとか、はこれに該当します。難病中の難病でありかつ極めて多いアルツハイマー病

など認知症関連疾患は極めて難しい病のためにその希少性で除かれてしまいます。と

てもじゃないけど 5万人にはおさまりきるはずがないんで、対象にはならないんです

ね。

この特定疾患治療研究事業の予算というのがどうなっているかというと、一時はワ

ーッと一直線に増えていきました。ところが、当然かもしれませんが、いつまでも上

がり続けるわけにはいかないので、10年 ぐらい前からですが、一時ちよっと落ちてい

るわけです。それでまたやつばりこれじゃだめだというので、また少し上がってきて

います。でも、この予算は患者さんの数の自然増がありますから、必ず増えなければ

いけないんですね。昭和49年のMG患者さんで交付を求めてこられた方の数は1506名

でした。ところが今は13762名 ですね。非常に増えています。ただし、この30年間に

受給者数がどういう変化をしたかを、他の病気との比較して見ますと、MGは どれだ

けか分からないぐらい下の方でありまして、とてつもなく増えているのは潰瘍性大腸

炎とパーキンソン病なんですね。潰瘍性大腸炎はス トレス社会を、そしてパーキンソ

ン病は高齢社会をそれぞれ反映しているのかもしれません。それに次いで着実に増え

たのはSLEで す。ただ、 SLEは ここへきて頭打ちのようです。この 3疾患がダン

トッでありまして、あとは団子です。ちなみにパーキンソン病と潰瘍性大腸炎は稀少

性の基準であります 5万人をすでに超えています。今の受給者を比率でみてみます

と、一番多いのは先程の潰瘍性大腸炎で15%です。つづいてパーキンソン病が14%、

SLEは 10%です。ちなみに重症筋無力症は 3%の ようであります。非常につつまし

ゃかであります。こんどは、公費負担額で見てみますと、今度は順位が入れ替わって、

パーキンソン病が圧倒的に多くて18%を 占めます。 SLEが 10%、 潰瘍性大腸炎 8%

です。重症筋無力症は 2%です。さらにつつましやかであります。

最後に、難病対策における問題点を指摘して、皆さんにもご理解いただこうと思
い

ます。先程も言いかけましたけれども、これまでは公的資金の増加が望めた時代でし

た。しかし、これからも従来と同様に望めるかというと、かなり厳しい時代です。で

すから何かを変えなきゃいけない。例えば、障害者基本法のように、難病対策基本法

のような、他とは違うんだということを言つてそれが通るような状況にしないとなか

なか難しいんじゃないかと思いますね。つまり時代が変わつてもなおサポー トをしな

ければいけない、ということをどこかで保証しないと、いつまでもこういう状況は続

かないんじゃないかという気がしてしようがないですね。ただ、この基本法も中
々問
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題があって簡単ではありませんが。また、通常は対象になる患者さんは必ず増えます

から、指定の基準をどこかで見直さなければなりません。今後は、例えば収入や障害

度を中心とした基準の見直しが必要かも分からないですね。次に大事なのは、これは

皆さん方にはちょっと耳が痛い話かもしれませんけれども、指定をうけていない疾患

でも難病はあるわけです。そういう方々にとってみると、不公平感がものすごく強い

んですよ。同じように苦しんでいるのに病名が違うというだけで、なんで自分たちは

サポー トしてもらえないのかというのが非常に強いんですね。実はそういうことが根

にあって、新しく治療研究対象疾患を増やすことを残念ですが今のところス トップさ

せてもらっているのです。つまり基準を見直さなければならなくなったからです。非

常に大事なのは不公平感があまりにも強くなりますと、患者さんの中でいろいろもめ

事が起こります。実際に議員を動かして自分たちの病気を認めてもらおうというよう

な動きもでてきていまして、これは決していいことではないと思います。声が大きけ

れば認める。声が小さければ認めないという、いやなことになりかねない。大変苦慮

しています。もう一つ我々にとって大事なのは、障害度によって認定されない場合も

あるし、薬を服用していてやっと日常生活ができるという方が当然ながらおられま

す。規定では良好な状況で判定しろということになっていますが、そうすると基準を

満たさない、満たさないとはずされる、はずされると薬は全部自費になる、というこ

とになります。こうした矛盾もあります。相当考えなきゃいけない。別の立場から言

いますと、例えば財務省の人たちに言わせると、この制度は卒業生が誰もいない学校

みたいなもので、一旦入学させると永遠に学生のままになる。つまり、原因が分かっ

て、治療法が確立したという病気が、たとえ一つでもあっていいのではないか。30何

年サポートしていて、解決されたのがきっかけになったスモンだけというのはどうい

うことか、という意見もあるわけです。勿論、それに反論していきたいんです。それ

ぞれの病気が確実に進歩してここまで来たんだからもう少しがんばってサポー トして

くれと言いたいんですが、中々厳しい状況であります。

私の用意しました話はここまでです。ご静聴ありがとうございました。

-16-



かなざわ いちろう

一郎さん曇套電纂窪菅鍵〔金Iも尺

銀
髪
の
角
刈
り
頭
に
豪
快

な
笑
い
声
。
就
任
記
者
会
見

で
カ
メ
ラ
を
向
け
ら
れ
る
と

「
ち

っ
と
も
め
で
た
か
な
い

ん
で
す
よ
。
に
こ
や
か
に

っ

て
言
わ
れ
て
も
困

っ
ち
ま
う

ん
だ
よ
な
あ
」
と
し
き
り
に

照
れ
て
会
場
を
沸
か
せ
た
。

「
学
者
の
国
会
」
と
い
わ

科
学
の
楽
し
さ

若
者
に

伝
え
る
催
し
を
す
る
の
は
ど

う
か
」
と
、
温
め
て
い
た
ア
イ

デ
ア
を
早
く
も
披
露
し
た
。

論

籠

錦

襲

辞

稀

祥
事
も
相
次
い
で
い
る
。
「
科

学
者
と
し
て
の
作
法
が
問
わ

れ
て
い
る
。
原
因
ま
で
含
め

て
検
証
し
、
根

っ
こ
か
ら
絶

つ
方
法
を
考
え
ね
ば
な
ら
な

い
」専
門
は
神
経
内
科
。
筑
波

大
教
授
、
東
大
教
授
を
歴
任

し
、

一
九
九
二
年
、
皇
后
さ

ま
が
失
語
症
に
な
ら
れ
た
際

に
は
主
治
医
と
し
て
治
療
に

当
た
り
、
回
復
を
支
え
た
。

現
在
は
国
立
精
神

・
神
経

セ
ン
タ
ー
総
長
と
皇
室
医
務

主
管
を
兼
務
。
皇
室
全
体
の

医
療
面
の
責
任
者
と
し
て
、

二
〇
〇
三
年
の
天
皇
陛
下
の

前
立
腺
が
ん
手
術
や
、
九
月

の
秋
篠
宮
妃
紀
子
さ
ま
の
出

産
で
は
記
者
会
見
を
取
り
仕

切
り
、
国
民
と
皇
室
を
つ
な

ぐ
役
割
を
果
た
し
た
。
多
忙

な
日
々
に

「
三
百
パ
ー
セ
ン

ト
頑
張
る
と
し
か
言
い
よ
う

が
な
い
け
ど
、
本
当
は
た
め

息
も
の
」
と
苦
笑
い
も
。

尊
敬
す
る
科
学
者
は
遺
伝

学
の
ク
レ
ゴ
ー
ル

ｏ
メ
ン
デ

ル
。

「
人
の
影
響
で
何
か
を

す
る
の
も
大
事
だ
が
、
″
無
″

か
ら

″
有
″
を
生
み
出
す
の

は
大
変
な
こ
と
だ
」
。
都
内

で
妻
と
二
人
暮
ら
し
。
東
京

都
出
身
の
六
十
五
歳
。

れ
、
学
術
的
立
場
か
ら
政
策

提
言
な
ど
を
行
う
日
本
学
術

会
議
の
新
会
長
に
就
任
。
理

科
離
れ

が
指
摘
さ
れ
る
中

「
高
校
生
が
進
路
を
決
め
る

時
期
に
、
科
学
の
面
白
さ
を

2006年 10月 4日  北海道新聞より

-17-



「医療制度改革」情報と
患者会の三つの役割

伊藤たてお様
4歳で重症筋無力症 (MG)を 発症、いわ
ゆる小児MG(ま だ殆ど知られなかった昭和
20～30年代のMG)を 体験。妹 6歳の時MG
のクリーゼで失う。全国筋無力症友の会設立

の翌年 (昭利47年)北海道支部を発足させ、
友の会初期の冨」会長。また、北海道難病連事

務局長として国内唯―の難病センター設置を

実現させ、全国の患者運動の牽ヨ1役を果たさ

れている。昭和61年日本患者・家族団体協議

会 (」 PC、 現日本難病・疾病団体協議会 J

PA)の設立に参画、代表幹事。

本日は向野先生がいらっしゃると聞いてちょっとびっくりしました。実は北里大学

に僕は昭和49年頃だと思いますが、眼科に行ったことがあります。石川先生をお訪ね

して行った時に向野先生もいらっしゃったと思うんですが、昭和49年つて随分むかし

の話だなあと思いつつ、でも先生がご健在でやっておられることを聞いてこれからも

ぜひまたご協力をお願いしたいと心強く思いました。

それと今日は金澤先生のお話をうかがうことができまして大変光栄に思います。そ

の先生と同じ壇に立つ、大変ご高名な、国際的にご高名な先生と同じにというのは普

通だったらあり得ないですね。ご高名にもかかわらず非常に気さくにおいでいただき

まして、本当に心から感謝申し上げたいと思います。

最後はちょっと先生お話しづらそうな事を言っておられましたけど、そこらあたり

についてもまた皆さんと一緒に考えてみたいと思います。

なお、黄色のレジュメで、プログラムで訂正を 3ヶ所ほどお願いしたいんですが、

一枚日と二枚目のところに伊藤たてお 「先生」とありますけど、この 「先生」という

のは間違いですので、削除お願いしたいと思います。同じ筋無力症の仲間です。ただ

私ちょっと他の方のこともやってて、あまりこの筋無力症の友の会のことに力出せな

くて申し訳ないなと思っていますが、少なくともこの先生というのは間違いです。削

除お願いします。
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もう一つ、友の会初期の副会長として「尽力される」と書いてありますけど、全然

尽力しませんでしたので、ほとんど無視されていたというか、何もしないで、司会と

かそんなことだけやっていたということですので、この尽力も間違いですので訂正を

お願いしたいと思います。

皆さんにもちょっと手伝ってもらいながら、この患者というのは何かということを

一つ考えていきたい。それからいろいろ不安の声もありますけども、難病対策はこれ

からどうなるんだろうということも一緒に考えてみたいというふうに思います。

実は、何がやりにくいって、同じ病気の団体に呼ばれて講演するほどやりにくいこ

とないんですね。今までも何回もお断りしました。私は北海道支部で活動しているん

ですけども、北海道支部でも時々、いよいよネタがなくなると僕を呼ぶんですけども、

普段付き合っている人の前で講演するって、これほどやりにくいことないんですね。

そういう意味でちよつと困つたなと思いながら、このレジュメも、実は先週二重県で

お話したやつの焼き直し版なんです。表紙だけ変えたというような状況ですので、あ

まりそこでも尽力しなかったんですね。それぐらい同じ病気の人の中で話をするとい

うのはしにくいということをちよつと、少し甘く点数をつけていただきたいというお

願いをしておきたいと思います。

筋無力症友の会、実は35周年過ぎております。何の記録もまだ作つていないんです

ね。いずれ、まだまだ当時、設立当初からの方もいらっしゃいますので、そういう方

々もまだ元気なうちに、この筋無力症友の会の歴史というのもきちんと整理したいと

思つています。実は患者会の記念誌つて、これほど面白くないものないというのは、

定説なんですね。患者会の記念誌を作っておもしろがつて読むのは当事者だけだと。

それ以外の人は誰も面白くないんですね。後から入会した人も全然面白くないんです

ね。過去の話聞いて写真みても面白くないんだけども、でも今日金澤先生のお話を伺

って、ハッと思いました。歴史をきちつと知っておくというのはすごく大事だなと。

そうすると、筋無力症という病気、その病気と自分の関係というのはもう一つはつき

りと見えてくるなあという気がいたしました。

とくに私どものように北海道で活動をしておりますと、1972年にこういう研究がさ

れていた、こういう意見があつたなんてことは、私たちの北海道という地域では遠い

遠い話なんですね。伝わつては来ませんでした。

私、友の会の北海道支部を声かけて作らせていただいたのが1972年ですが、その頃

は北海道ではまだ胸腺の手術ということさえ、まだ始まっていなかった。ごくごく少

数の人がやつていただけです。ましてや受容体がどうとかつていうそんな話なんか全

然聞いたこともなかった。だけど、こちらの方の先生方ではそれがすでに当たり前だ
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った。このギャップ、同じ日本というところにいながらこのギャップ、すごく大きく

あります。

それが地域で生活しているということの一つの意味でもあるわけですね。だから、

地域でこの筋無力症の患者会を作っていこうという意味もあったわけなんです。

東京に来て総会に出て、専門の先生方のお話を伺って、ああ北海道ではそれやって

いる先生いない、その話をちょっとでもいいから北海道で仲間に伝えていきたいとい

うふうに思った。これは各県の支部の方々皆さんそうだったと思います。

1972年には北海道では神経内科という先生は 1人もおりませんでした。自己免疫と

いう言葉もまだ聞いたことなかった。本当はあったんだと思います、研究はしておら

れるからね。だけどそれを標榜して診療科名にあげている先生はいらっしゃらなかっ

た。研究をしている先生はごく少数いらっしゃいました。そういうような時代の違い、

地域の違いというのが同じ病気の中でも実はあるわけですね。

当然、その専門の先生がいらっしゃらない、そういう情報がないということは、そ

ういう治療に結びついていない。最先端の治療に結びついていないということを意味

します。ですから同じ日本という国に住んでいて、同じように税金を納めていて、お

なじようなテレビ番組を見ていても、でも、筋無力症という病気での治療の受けるこ

とのレベルというのは大きな違いがあったわけですし、多分、今もあるんだろうとい

うふうに思います。

これがひとつ私たちの患者会ができてきた背景であり歴史なわけですから、いずれ

それをきちんと検証していくということは、次へのステップにとって非常に大事なこ

とになるんではないかと今日は金澤先生のお話を伺っていて、本当にそういうことを

強く思います。じゃあ誰が作るんだという話になると、なかなか友の会って役員の引

き受け手もいないし事務局の引き受け手もいないんですね。でも誰かがやらなきゃな

らない。できれば皆さんの力でやられたらいかがかと思っております。

日本難病疾病団体協議会の歴史というのは紹介を、省略いたしますけれども、実は

私どもの武田さん、創立をしてずっと会長だった方ですが、96年から99年 3年間武田
治子さんが全国難病団体連絡協議会の会長をしておられた。96年でなくてもっと前じ

ゃないかなあと思いますが、そういう歴史ももっております。

今日は、難病対策というお話にス トレートに行くということの前に、まずこの患者

会とは何かということを一緒に考えてみたいと思います。

今日、全国筋無力症友の会のフォーラムなわけですけども、この友の会に入つてお

られない方はいらっしゃいますか ?まだ入会していない。ごくごく少数ですね。会の

会合ですからごく一部いらっしゃいますけども、まあ入つておられる。会員になって
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いる。で、何のために会員になったんですか ?ということなんですね。どういう経緯

で会員になったんですか ?と。新聞の勧誘みたく何かもらえるから入ったという人は

ほとんどいないわけですね。何ももらえないどころか出さなきゃならないですね。会

費とか。署名用紙きたら署名集めてカンパ集めて届けなきゃならない。電話がかかつ

てくれば電話代かかるって、主に出費がかさむんですけれども、じゃあなんで患者会

に入つているかということをここでわざわざ言わなきゃならないかというのは、何か

というと、今、この筋無力症友の会だけじゃなくて、全国の患者団体、地域の団体も

病気ごとの団体もそうですか、多くの団体が今いろんな面で行き詰まりをみせてい

る。いろんな点で患者会のあり方というのがちょっと見えなくなってきている。そう

いう時代なわけです。

そこで私どもの」PAと いう日本難病疾病団体協議会としては、患者会の原点とい

うのをここしばらく宣伝してみようということが総会でも方針として承認されたんで

すが、一緒に考えてみたいと思います。

患者会つて、患者が集まっているから患者会でないの ?というのが、正解と言えば

正解ですね。でも、患者会って、たくさんあります。皆さんの行っている病院にある

かどうか分かりませんけれども、例えば筋無力症のようなまだ患者の数が少ない病気

ですと病院ごとに筋無力症の患者会があるなんていうのは、どこもないですね。とこ

ろが、例えば、人工腎臓、透析をしている方々ですと、透析専門のクリニック、医療

機関がたくさんあるわけですから、そこごとに患者会も組織されている。リウマチと

か糖尿病のように非常に患者数の多い病気ですと、それも病院ごとにその先生を中心

に患者会があつたりしています。いろんな患者会があります。それから地域でも地方

に行くと専門医が少ないということで保健所とか役場の保健師さんたちが中心となっ

て患者会を作ったりしています。そういう患者会に参加された方も一杯いるかと思い

ますけれども、でも、それぞれ患者会というふうには名乗つていますけれども、私た

ちの、この患者運動といいますか、全国の患者団体の中では、それも患者会これも患

者会と、同じなんだろうかということをいろいろ考えてみました。

いろいろ議論している中での一つの方向なんですが、一つは、この患者会は当事者

団体であることというのが大事です。つまり患者とその家族で作られ運営して
いる。

患者と家族のために活動しているのが、患者団体だと。だからどこかの組織が、行政

や製薬会社とか病院が作つている患者会はちよつと私たちの定義でいう患者会には
い

れないでおこうと考えているわけです。私たちはまず当事者団体であるということ。

二番目に患者会の 3つの役割を考えてみた。それをベースにしているというのが患

者会ではないかと考えます。いろいろ患者会は何かという疑間に陥つた時に、ある
い
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はどうしてこの会に入ったかということを考える時に、ここから発見してみていただ

ければと思います。

一つは、自分の病気を正しく知ろうという分かりやすい言い方でしております。い

ろんな難しい言い方あります。自分の病気を正しく科学的に把握するんだという言い

方があったりあるいはセルフマネージメントというのは最近アメリカから輸入されて

いる概念であります。つまり自分の病気を知って自分で自分の病気を管理するんだと

いう考え方です。ここのところが一つ発端であろうと。どれが先、後ということはな

いんでしょうけど、まずここを一つ考えたい。これは仲間にまず最初の情報を伝える

患者会としてはそういうことがあるし、病気や治療、療養生活についての正しい知識

を学ぶための機会をつくるということです。いろんな形で患者会を作られていく中で

これは現に多いであろうと思います。主治医との連携も非常に大事だということがあ

ります。

ここのところで、みなさんが患者会に一番はじめに入ろうと思ったこと、あるいは

患者会の中で何かお手伝いしようと思った時というのは、ここのところに原点がある

んじゃないか。何か病気について知りたい。あるいはそこに行ったら知ることができ

るんではないかと思った。あるいは患者会に入って何かお手伝いするのは、自分は知

らなかった、随分迷ったり回り道した、だから次の患者さんにはもっと回り道しなく

ていいように、情報を提供できる。切手貼りでもいい、封筒に入れるだけでもいい、

機関誌をいれるだけでもいい、何かそういうことをお手伝いすることによって役に立

てたらなと思って患者会に入りましたという人も結構たくさんいるんですね。あるい

は、たまたま手にとった情報が患者会の機関誌であった。そういうところから患者会

に入つてくるという人が大変多いわけですが、これをセルフマネージメントというふ

うに呼んでいく。セルフマネージメントしていくと治療の効果が上がるというふうに

言われています。さっき金澤先生から、あまり正しくない情報、そういうのを自分だ

け自分なりに勝手に解釈して勝手にやったら危ないこともあるよなんて言われまし

た。それは正しいセルフマネージメントでないんですね。

これはまだ確認きちんとしていないからこの場所でいうのは何かと思うんですけ

ど、イギリスの保険制度、ナショナルヘルスサービスという制度があるんですけども、

その中ではセルフマネージメントということを行う機関に対しても保険の適用になる

というようことが言われています。そのぐらい大事だと。ただ、受け身に医師の治療

を受けているだけではよい効果は上げられない。そういうことが言われている、そう

いう時代になってきております。

二番目には、病気に負けないように、お互いに励まし合う。むやみに励まされても
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困りますけれども、これは今の福祉関係の用語でいけばピアサポートとかピアカウン

セリングと言つています。この「ピア」というのは仲間ということですね。仲間同士

がサポートする、支え合う、あるいはカウンセリングをする。このベースにあるのは

共鳴とか共感と言つています。みなさんにこうやってお会いして、私が多発性硬化症

の患者です、つて言ったら、ああそうかとしか思わないでしよう。多発性硬化症って

どんな病気だとか、多発性硬化症の患者さんが筋無力症の患者会に来て何か分かるの

かい ?と いうふうに思われることもあると思うんです。でも同じ筋無力症だというこ

とになると、何か親しみを感じるというか、まあ、あまりあれこれ言わなくてもどん

なことで苦しんでいて、辛くてどんな治療を受けていてということはだいたい想像で

きる。そこが共鳴、共感の始まりだと思いますし、渡部さんのマンガを見て、そうだ

そうだって、ニタッと笑ったり、喜んだり、ああそうか、こんなふうに表現するのか

と思つたりというのは、これはここのところに原点があるからですね。同じ病気だと

いう共鳴、共感がそこにある。これは非常に大事なことだと思います。他の病気では、

同じ難病の仲間だよと言つても、それとは違う共鳴、共感だと思います。同じ病気だ

というのがベースになっている。そこが大事だと思います。

実は北海道の患者団体で潰瘍性大腸炎・クローン病の会があります。炎症性腸疾患

といって IBDと いっていますが、ここでその患者さんたち向けの日常生活管理の本

をだしています。大変好評で第 3集まで出すようになりました。この病気はどんな病

気かというのをいろいろ書くわけですね。病気になったらどんなことを感じたかと

か、実に上手に編集されているんです。自分たちで作つてすごく売れているんですね。

金になっているんですよ。数も多いから金になるんですね。筋無力症でやつてもあま

り金になるかなあとかつて思うんですけど、実は、そこの本に負けないのが僕は渡部

さんの本だなと思って、前から友の会で出版したら?っ ていつたんですけど、さつき

出版の話あるって、どこかに話をもっていかれたんですね。そういう話つてのはさっ

さとやった方が勝ちなんですね。商売のコツですね。 (会場とのやりとり)1万人以

上も患者会いるわけですからみんなで買えば印税がはいる、印税生活つていうのが夢

でないかもしれません。印税生活を渡部さんに送ってもらうためにみんなで売りまし

ょうということですけど。

その本が多分いろんな方の目にとまったり作業療法士会といいましたね、そういう

ところで受けとめてくれたりいろいろしている。あちこち転載もされていますよね。

それは筋無力症でない人でも多分それを認めているんです。何故か。ひとつ自分の病

気のことをそのように表現する。自分の失敗やらうまくいつたことやらを、ちよつと

オブラートにくるんで表現していく。で、いながら実はストレートだという。これは
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患者会でなければできないこと。これがひょっとしたら二番目の、お互いに励まし合

うとか共鳴とか共感とかピアサポー トとかいう部分に実は当てはまるんではないかと

いうふうに考えております。

ここにあるのは、困つていること悩んでいることをはき出す。はき出すことによっ

て気持ちが軽くなる。気持ちが軽くならないとがんばろうという気持ちはまた湧いて

こない。ここのところだと思うんですね。すでにその段階を過ぎた人も、一杯いるよ

うですけども、実は今困っている人、今悩んでいる人って、実は一杯いるんですね。

患者さんたちとお話する。本当に病気によっては私たちが聞くだけで、堰を切ったよ

うに話をされたり、あるいはもう涙涙で話が出来なくなってくる。つまりそれだけこ

らえるものをこらえていて、自分の困つていること悩んでいることを外に出せないで

きた。そういう状況が病気にとって良かろうはずがないわけですね。ところが、今日

何人かの先生方もいらっしゃるけど、現代の医療ではそこのところを受けとめないん

ですね。受けとめる仕組みもないわけです。ですから、医学的に、あるいは医療とし

て筋無力症というのは一定のレベルに達してもそれをメンタルな面でサポー トする、

あるいは社会福祉や所得、そういうところで生活を支えていくというところにまだま

だ行かない。これからだというところに来ているんです。今までは病気の原因とか治

療法というところにみんな一生懸命だった。でも、それだけでは生きていけないとい

うことが分かってきた。あるいはもっと質の高い生活を送れないということが分かっ

てきた。そこのところに踏み込んでいくところがこの二番から三番に転化していくと

いう部分です。

三番目が本当の福祉社会を作るためにと書いてありますけども、よりよい療養環境

といいますか、本当に病気に立ち向かっていくあるいは病気を克服するあるいは病気

と共に歩んでいく。気持ちだけそう思ったって収入なかったら出来ないんじゃない

の。家がなかったらそんなことをできない。学校へ行けなかったらそんな気持ちにも

なれない。職場でスポイルされたら、あんたもうこなくていいよとか言われたら。そ

んな、それどころの話じゃないですね。これからどうやって生きていくかということ

が被さってくるわけですから、そうするとさきほどの先生方の話にもあったように、

あるいは発表された方の話にあったように、途端にまぶたが下がってくるとかね、途

端に足がクニャッとなってくるとかというような、様々な現象も起きてくる。これは

他の病気もみんな同じです。

治療というのは、最終的にはその人が元々元気だった人であれば元の状態という

か、元の社会的なあるいは同じ世代の同じような方々と同じような生活をおくること

ができることと、ヨーロッパの方ではそう言っていますけれども、そういう状況を獲
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得するということ。あるいは子どもの頃から病気であつたにしても、同世代の人が暮

らしているのと同じレベルの生活を保障される。そんなふうになっていかないと思い

ませんか。病気と共に歩んでいくということも困難なわけです。ひたすら苦しいだけ

の人生で終わつてしまうということになりがちです。

そうでない社会をみんなで作らなきゃならないんじゃないかというのが患者会の役

割の 1つ と思います。これは患者会の役割でないという方もいるんですね。患者さん

は何もしなくていいつて。大変なんだからあんたがたいちいちそんなことしなくて

も、社会がやつてくれるよって。しかし現実はそんな社会ではなかったんですね。当

事者が何が困つているか、どこが問題なのか、どこを直すべきなのかと言うことを発

言しなければ社会はそれを受け容れない。理解をしないんですね。

だから様々な手段を使つて社会に働きかけていきましょうと。これは絵を描くとい

うこと、何か文章を書くということ、マンガを描くということ、それぞれ得意の分野

があればそれで主張すればいいですし、あるいはしゃべることが得意だったり、ある

いは切手貼りが得意だつて、切手貼りってだいたい得意不得意ないかと思うんです

が、実はあれ奥深いんですよ。最近は切手なんか貼らなくても届くようになりました

けども、長年患者会をやつていると、切手貼りがどのぐらい上手か、どのく
゛
らいのス

ピー ドで出来るかでですね、その人が何年機関誌活動に携わつたかつて分かるぐら

い。ホッチキスの止め方だつてベテランだとかね。折角折つても斜めになっているな

んてダメなんですよ。いかにピシッと折らさって機関誌できているか。そういうとこ

ろでなかなか患者会の機関誌づくりも事務局も奥が深いんですけども。

そういう 1人ひとりの持つている力、できることで参加すればいいわけですけど

も、あくまでもそれは患者自身、患者の家族が声を出さなければ理解されないものだ

ということを私たちも長い間の運動の中で確信してきたというか、確認したんです

ね。初めのころは患者さんはそんなことをしなくてもいいよ、周りがやつてくれるよ

と言われることが一杯ありました。そういう後援組織があつたり応援してくれたりし

ましたけど、それは一時で終わるんですね。あるいは可哀想な難病患者ですつて、初

期のころそんなようなことも言つていました。可哀想な難病患者だ、だからなんとか

社会の皆さん助けてくださいっていうふうに言う人もいた。でもそんなのも長続きし

ないんです。もしも関心示したとしても一時だからです。ところが私たちは生きてい

かなきゃならない。非常に長いスバンで物事を考えなきゃならない時に、それは自ら

の力で作つたものでなければ自分たちのものにならないということがはつきりしてき

たというふうに思います。

ただ、そんなことを考えて患者会に入つた人つていないんですね。だいたいそんな
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めんどうくさいんだったら辞めますという人も多いんです。なんだか社会運動するん

ですってって。そんなとこちょっとおっかないから辞めるわとかね。そんなのってど

つか政党に支配されてるんでないかとかといううわさ話が飛び交ったりとかいろいろ

して、むしろ去っていく人も多い。でも、去つていく人は去ったにしても、じゃあみ

んながこの筋無力症の友の会というのを辞めて、何も言わなくなったら、どうなるん

ですか ?今これから入ってくる人、これから病気になる人、病気に成り立ての人はも

ちろんですけど、自分たちもどうなのかと言うことを考えていく。これが患者会の仕

事なんです。

そしてそうこうしている間に日本の医療というのも随分変わってきました。患者本

位の医療とか、患者中心の医療ということが言われるようになってきました。で、ま

た皆さんにクエスチョン、質問です。

皆さんの病院で「患者さま」って呼んでいる病院に行っている方、手を挙げてみて

ください。「患者さま」なんて言われたことがないっていう方、手を挙げてください。

最近、患者中心の医療というと、患者を「さま」つけりゃあ患者中心かとかっていう、

なんか誤解しているんじゃないかと思います。別に「さま」なんて言わなくたってい

いんですよ。「さま」なんて言われると何かね、病院の側で下心があるんでないかっ

て、何か値上げ考えているんでないかとかね。「さん」でいいんです。日本語は「さ

ん」という言葉があるんだけど、「さま」ってわざわざ言うんですね。「さま」って言

つて、個人情報を保護するっていう割に、みんなが聞いているロビーで看護師さんか

ら、「どうしたの ?」 とかって聞かれたりして。周りの人がみんな耳をダンボにして
「おおおお」って聞いているわけですね。「さま」って言って「個人情報保護」って

言うんだったらちょっと別なとこで言ってよと思うんですけど、なるべく返事しない

ようにしているんですね。「伊藤たておさ―ん」なんて言われて、誰聞いているか分

からないからなるべく返事しないようにすると、向こうはムキになってもっと大きな

声で名前を呼ぶんですね。そして「はい、おしっこ持ってきてください」とか。 (爆

笑)友達が入院しているところへ見舞いに行っても、最近病室に名前札がかかってい
ないですね。あれ、探すのも困難ですけどもね、このあいだちょっと入院したらです

ね、入院してすく
゛
トイレ行きたくなって部屋案内されてからすぐに、そのまま、 トイ

レ行ったら病室に名札が掛かっていないので自分の部屋が分からなくなってしまいま

した。

病室に名札を出さないというのは本当に患者中心の医療、患者の情報保護なのか

な ?それ本当に正しいのかな ?その割に、検査間違えたら困るからっていうんで、ど
こへ行ってもまず名前言って下さい、から始まるわけですよ。長いあいだずっと僕が
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この病院に20年来ているぞっとかって思うんだけど、いちいちこれ規則ですからっ

て、注射する前に、はいお名前言つて下さい。はい、生年月日は ?とかつて言われる。

なんか、どこか違うぞとかつていう思いが一杯あるんですけども、そういう時に、

では、私たちの立場から、患者中心の医療つて何だ、ということを提案できないのか

と思います。「さま」つける暇あつたらね、もう少し何とか明るくしてよつて思うこ

ともありますね。廊下一本ごとに蛍光灯をつかなくしたり、そんな暗い廊下は嫌です

ね、 トイレ行くたんびにトイレットベーパーを自分でもっていかなきゃいけない病院

って、こんな病院嫌だとかね、。そういう細かなことだけでなく、今度医療法の改正

いろいろ通つたら、病院から領収書をもらった、つて、感激している人がいました。

自分で初めて領収書をみた |つ て。はあ、僕のところは領収書だけは随分早かつたな

あとか思うんですけど。未だに領収書もらったことないっていう方いますか ?も うだ

んだんそういうのはないですよね。

ただ、あとで話しますけど、医療制度がいろいろ変わつていく。その中で私たちと

ってもやりにくくなっていく。ものすごく支払いが増えていく。患者中心の医療って、

ひょっとしたらお金たくさん出さなきゃならない医療のことを患者中心の医療って言

うのかな。そうではないですね。私たちが中心であれば、お金はかからなくして欲し

い。タクシーだつてたくさん使わなきゃならないのに。そういうところに一つ問題が

あるのではないかと考えてみたいと思つているんですが。

4ページロに、じゃあ難病とは何かというのを少し書きました。これは早くからい

ろいろ言われているんですけれども、難病という病気はありません。昔は、難病
・奇

病と呼んでたんですね。金澤先生たちが診療を始められたころ、さきほどス
モンのス

ライ ドがありましたけど、あの頃は難病
。奇病とマスコミが言つていました。奇病と

いう言葉はマスコミから削つてもらいました。これはついこのあいだ、めずらしく、

30年ぶりに難病・奇病という話を講演している人に出会いましたけど、まだ奇病と
い

う人もいるんだとか思いましたけど、当時は難病・奇病だつたんです。筋無力症なん

か特に奇病と言われていましたね。だつて、あんなに元気だつたのに急にクタクタ
に

なったと思つてしばらく休んでいたらまた元気になるんだもん、っていう。何な
の ?

って、変でないのとか、気のせいでない ?とか怠け病だとか、先生のお話にもありま

したけどヒステリーだとかね、いろいろいわれたりして。

そんなようなことが一杯あつて、じやあ本当の難病つて何だつていうことが
いろん

な先生方からあるいは看護学の分野、福祉の分野、様々なところから難病
の定義とい

うのが出されました。いくつか出しましたけれども、一つひとついずれ時間があつた

ら眺めてみて下さい。
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難病対策要綱、 5番目。これが1972年、厚生省難病対策課で、72年はまだ対策室と

言つていましたか、73年に対策課になったと思いますが。当時この二つのテーマ「原

因が不明で治療法が未確立でありかつ後遺症を残す恐れが少なくない病気」それから

「経過が慢性にわたり、単に経済的な問題のみならず介護等にいちじるしく人手を要

するために家庭の負担が重くまた精神的にも負担の大きい疾病」ということで始まり

ました。いくつかの病名が例として書かれていました。この中には筋ジストロフィー

とか血友病とか慢性腎炎、透析なんかも入っていましたけど、それぞれ対策のあるも

のについては除くということで始まってきました。血友病は当時対策がなかったので

難病対策に入りましたけれども、そのあと血友病は独立いたします。

難病対策の 5つの柱というのが提起されるようになってきまして、調査研究の推

進、医療設備の整備、医療費の自己負担の軽減、地域における保健医療福祉の充実 。

連携、そして生活の質の向上を目指した福祉施策の推進というふうになってきまし

た。

非常に形としては進歩発展してきましたけども、金澤先生のお話にあったように予

算が伸びないんですね。患者さんは増えていくのに。ここがそのあと、折角こういう

体系を作っておきながらそこが充実していかない一つの大きな問題かと。金澤先生の

お話にありましたように、一つは難病対策基本法のようなものがないからではないか

という声もありますし、これは初期からあったんですね。難病患者救済条例を作れと

か難病対策基本法を作れとか、様々な声がありましたけども、法律ではなくて予算措

置ということでこの難病対策は30数年間実施されてきました。

1995年ですが、これは難病対策専門委員会の方ですけども、金澤先生のさきほどの

お話ですと平成 9年 3月 に特定疾患対策懇談会の方でこの4つの定義を、 4要素とし
て出します。これは難病をこんな風に分けたらどうなんだろうと。このあたりからに

わかに様々な不安が患者会の中に入ってきたり、患者さんが軽快というレベルに達し

た方についてはこの対策から外すとかいうことが起きてきました。筋無力症には軽快

がないので、症状の軽い方も対策の中に入っていますが、他のかなりの病気で症状が

軽くなった方は特定疾患対策の医療費受給をうけることができないというふうになっ

ていつたりして、対象患者数を調整しました。

さきほど先生がおっしゃった途中で患者数がへっこんでいるのは、多分そこのとこ

ではないかというふうに私ども思っているんですけれども、そんなようなことがあっ

たりして、次 6ベージなんですが、この中で今年 3月 になって金澤先生が会長をして
おられる特定疾患対策懇談会で、さきほどの 1, 2, 3, 4の 4つの要素に対してさ
らにもうちょっと細かな定義が出てきて、これをこの厚生労働省が今使っておりま
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す。ただ、いくつかそういうことで筋無力症が特定疾患から外されるんでないかとか

いろんな声があるんですけれども、金澤先生もさきほどちらっと言つておられました

し、厚生労働省疾病対策課の方の見解でも、これは、従来はそういう観点で今の対象

になっている疾患を見直すというふうに言つておられたんですけど、今はそうではな

くて、これは新たに難病にいれなきゃならない疾患、これを入れて欲しいと一杯そう

いう要望ありますから、それを考える時にこの 4つの要素というのを条件に考えるの

であって、今筋無力症を初めとする各疾患についての難病対策見直しについては、こ

れの要素で検討するということはないとこのあいだ疾病対策課長は言つておりまし

た。

とは言つても、予算が伸びないし、患者さんは増えていく。対象疾病も増やさなき

ゃならない、という中でどうしていくかと。金澤先生大変悩んでおられると思います

けれども、いろんな方々が知恵を出しあつて考えていかなきゃならないということ

と、私も患者会を代表して委員に任命されておりますので、その中で患者会の立場と

いうのを主張してまいりたいと思っております。

こういうようなところまでが患者会とは何かということと、難病対策の今後の見通

しの中の若干の部分について触れました。後半、これは他のところで話した資料に載

っているんですか、実はこの中で難病相談支援センターというのを今各県に作られて

いっておりますし、この中の仕事の一つとして、 8ベージにありますが、就労支援、

患者の就労支援というのが非常に大きなテーマになってきています。あちこち活発に

議論されてくるようになりました。就労支援についても公式に研究しているところだ

けでも、難病の雇用管理のための調査研究会というのができておりまして、私もこの

委員に入つておりますが、この 6月 になってから中間報告というのが出されました。

膨大な調査をしました。筋無力症友の会も会員の皆さん相当数にアンケート調査に協

力していただきましたけれども、この中間報告が出てきて、最終報告では経営者向け

の雇用管理マニュアルを作つて配布するというようなところまできております。

それから、難病患者の就労支援のシステムを作ろうということで、独立行政法人の

高齢障害者雇用支援機構障害者職業総合センターというところが、就労支援のパイ
ロ

ット事業というのを始めました。いくつかの県が対象になっています。北海道とか静

岡、佐賀、富山、熊本といつたところが対象になっていますが、この事業を行つてそ

の成果によって、こういうふうにしたら難病患者の就労問題が進むというようなもの

を打ちだそうということになっております。

もう一点、厚生科学研究の研究班の中の一つですが、神経内科の今井先生が班長に

なっている、特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究の研究班で、難病患者
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の就労支援マニュアルというをつくろうということになりました。

こういうことが起きたり、あるいは自立支援法の中でも地域生活支援センターの中

では難病患者も対象とすると、それから就労支援事業の雇用型にも難病患者も対象に

するという見解が出されております。少しずつ進んできました。

そういう意味でもこの難病対策の中に筋無力症友の会、重症筋無力症が入っている

ということの意味があるんですね。他の病気もそうですが。この対策から外れた途端、

特定疾患のこの対策から外れたら途端にこれらの就労支援の様々な事業からも外され

てしまうんです。特定疾患だからといって入つているものが、その特定疾患から外さ

れると、それぞれの事業からも外されるという仕組みになっている。ここがちょっと

行政の仕組みと生身の患者との違いというところがあるかというふうに考えます。

このようなことがあって、 これからそういう病気を持ちながらも、もっと生活の質
を高めていくためにはどうしたらいいんだというようなところに対策の目も向いてい

つていただければありがたいなと考えております。

あとは難病患者を取り巻く福祉の制度とか社会の動きって山ほどあります。だいた

いこれを話すると最低でも 1時間かかりますので、省略いたしますが、医療制度改革

関連で若干問題がこれからあるだろうと。混合診療が導入される。今はいいんですけ

どもそのうちにまた次々と新しい治療法が開発されるかもしれない。それが保険の適

用になれば公費負担の対象にもなりますので、我々としては大きな負担なくそういう

治療を受けることができるんですけども、それが公費負担の対象にならなければ、つ

まり自費の診療であれば、よほど金をもっていないと治療を受けることができない、

というようなことにもなりかねません。

今までは、そういう自費の診療と保険の診療と一緒にすると保険の診療の方がカッ

トされて全額自己負担になっていたんですね。今後はそうじゃなくて、一定程度認め

られたものは自費の診療であっても他の保険の診療と一緒に見てもらえる。つまり保

険の方は外されないというふうになっていくことになりましたけれども、しかし今後

どういう具合に推移していくのかというのは要注意でしょう。

その他DPCと 呼んでいますが、診断群別分類別包括評価というのがあります。こ
れは病気を区分ごとに、医療区分 1、 2、 3と分けます。それからADLと いって日
常生活の能力で 1、 2、 3と分けて合計 9つに分類して、その中のどこに当てはまる
かによって診療報酬の点数が決まるわけです。筋無力症は、筋無力症という病気その

ものでは医療区分 2と いうことになりましたけれども、ではどの程度の医療が受けら
れるのか。 3と いう医療はスモンとか人工呼吸器をつけた人、ごく僅かだけです。大

部分は医療区分 1になるわけです。途端にそうなると診療報酬点数は低くなりますか
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ら病院の方は儲けなくなるので、退院してもらいたいとかという話になりかねないと

ころがあって、これがどこまでその拡大されるかということが問題です。

それから今神経難病の皆さんがたくさん入つている病棟は他にもパーキンソンやい

ろんな神経難病の患者さんがたくさん入つていると思います。比較的長期間になりが

ちです。ですからそのことを加味して今の診療報酬の日数制限から外して特定疾患の

方々については療養病棟の入院基本料を高く設定してあります。難病患者の多い病院

は。それでなんとかもっているんですけど、これは 3年以内に廃上になります。今移

行期間になります。そうするとそういう病院では難病患者たくさん入院させていると

成り立たなくなりますからこれは国立なんかどうなんでしようか、金澤先生のところ

にも入れるのかどうかということになりますけど、国立であっても診療報酬の範囲内

ということになればかなり難しいかもしれません。早く入院して早く退院せいと。そ

れで治療効果というのは本当に出るんだろうか、というようなところが先程言いまし

た、特にメンタルな面まで考えていきますと、そういうサポートというのはその中で

されるのかどうかというのが大きな問題になっていくかというふうに思います。

それからリハビリの日数上限設定がありまして、だいたい180日 を超えても改善が

なければ効果なしということで、最長でも180日 で終わりなんですが、これも病気ご

とに指定されることになります。何とかリハビリに行つているということで機能を維

持しているという程度は保険の対象としないということです。それは介護保険で対応

してくれということなんですが、介護保険の適用になる病気とそうでない病気もある

ということと、病気ごとに指定するということだけど、本当にその診断は正しいのか

ということになりますね。先程の医療区分もそうですけど、病名で治療内容を区分す

るということになると、筋無力症もよくありましたでしよう、なかなか病名がつかな

かったって。あるいは別の病名だつたりする。今度は先生方もどこかに当てはめるた

めには何かの病名をつけなきゃならない。診断しなきゃならないわけですから。ちょ

っとあやしいな、こつちかな、こつちかなと思つても、じゃあこれだっというふうに

ある病院では病名をつけて、それがこの医療区分の中に入るあるいはリハビリの日数

はこうだというふうに決められたとします。そうすると、しかしどうも本人、おかし

いなと思つて他の病院へいつた。そこは違うと。こういう病気だと言われた。だから

この医療区分の中でやつていこうというふうに言われたとする。どっちか決めなきゃ

ならないわけですから。それはそれでいいとしても、つける先生は非常に悩むんだと

思うんですよ。なんとか診断名でどつちか分けなきゃならないなんで事態になれば。

あやふやなことはできません。今までだつたらあやふやなままでも良かったと思うん

ですが、そこがこれからどうなるかということを今度は専門の先生方に聞かなきゃな
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らないんですが、患者の身になってみると、こっちの先生でこういう病気だと言つた。

こっちの先生はこういう病気だと言つたと。先生方、本当に大丈夫 ?とかね。信頼感

がぐつと揺らぎますね。あるいは自分の病気つてどうなんだろうという凄い不安に陥

るか。あまりどっちにしてもいいことはないと思うんです。

そういう意味で診断をきっばりして、その病名によってリハビリとか診療の内容と

か治療の内容がくっきり決まっていくということが、私たちにとって果たして本当に

いいことなのかどうかということをこれから考えていかなきゃならないんだと思いま

す。

もう一つ、クリティカルバスという考え方があって、これも今度地域連携にも用い

るというふうになっていますけども、このクリティカルバスというのは、あまり筋無

力症には当てはめられていないと思いますが、外科系ではもう普通になっています。

こういう病気ということになると、検査から入院から退院まで毎日の時間割も全部決

まってきます。その人は何日には何をやって、入浴はこの日、検査この日、何の検査

とか全部決まって退院までのスケジュールが決まるということです。これのいいの

は、地域格差とかいろんな医療格差があまり起きてこない。その通りやっていけばそ

の病気については一定程度同じレベルで医療を受けられるという可能性があるんです

けども、あいまいだったりあるいは人間の体ってそんな病名ごとすっばりなんてもん

でもないですね。精神状態も違えば、置かれている環境も違えば仕事も違えば性格も

違う。そうすると、いろいろとズルズルとか長引く人やらスパッといく人やら、ある

いは精神疾患、うつ病とかそういうものを併発する人や、それがバックにある人やら

とか、いろんなことが起きてくる。そういうものにこのクリティカルバスというのは

対応できるのかという問題もあります。

そういう問題についても発言していかなきゃならないんですが、主にその考え方は

治療する医師の側から出ているというよりも、医療費を抑制するという観点から出て

いるというところに問題があるわけです。医療費の抑制が大事なのか、私たちが納得

いく治療、そして社会に参加するだけの状態にしてもらえるという医療が先にあるべ

きなのかというところで、私たちがどう発言するかということが、さきほど言ってい

る患者中心の医療、患者本位の医療であるのかそうでないのかということが問われる

のではないかというふうに思います。

それ以外に高額療養費の引き上げだとか療養病床の大幅削減、これも大きく影響す

るでしょう。それから介護保険の中でどう位置づけられるかということも非常に大き

く影響するでしょう。40歳未満の患者さん、どんなに重くても介護保険を使えないの

かと。今度自立支援法というのは障害区分というのを設けますし、様々な制度を利用
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する時に審査会を通さなきゃならないということも起きてきて、今までのようにそう

いう状況に対してはこういう制度が使えますよ、本人が申請すればいいんですよ、と

いうことでは今度なくなってくるんですね。そうすると、筋無力症のように非常に変

動があつたり曖味だったりする病気は、それらの福祉の制度をきちんと使えるのか。

自分の状態にあわせて使うことができるのかという大きな問題も出てきます。

それやこれやとか、あるいは難病対策についても医療費の公費負担部分含めて、対

策そのものを都道府県に委譲するという状況で今進んでおります。研究については、

国がやる。だけど医療費の助成含めて都道府県にまかせる。その財源は今までは国の

補助金、国が 2分の 1出すから都道府県 2分の 1出 しなさいねということでやつてき

た。ところが、国の方にお金がないもんですから現実には国が出しているお金は30%

ぐらい。都道府県が 7割近く都道府県が持ち出してやつているから都道府県の方から

も不満が多いんですね。都道府県にまかせろとなると、補助金ではなくて、今度は交

付税ということで一般財源という形で都道府県におろします。都道府県は一般財源で

すから、難病対策に使おうと他の方に使おうともう区別できないんですね。そうする

と、難病対策に理解のある県に住んでいる方については難病対策今まで通りかもしれ

ません。しかし難病対策つて、患者も見あたらないし、患者も大した文句も言わんし、

何の声もでてないから、難病連も活動してないしという県ではその県は難病対策につ

いてはどんどん後退するかもしれません。

そこのところでも地域で患者会があるかどうか、その地域の難病連と一緒に筋無力

症の会も活動しているのかどうかで、その後が決まってくるという様な状況で今進ん

でおります。

そのようなこともある。あまりたくさんいうとだんだん気分も重くなってくるので

言いませんけれども、いずれにしても、黙つていたら誰も理解しないし、これだけし

ゃべったつて、後退していくものは後退していくんですね。なかなか我々の力だけで

は食い止められない。なんとか専門の先生方やあるいは理解のある行政や、あるいは

議会、我々の代表であるはずですから、そういう方々も含めて、これからの難病対策、

どうしたらいいんだ。あるいは筋無力症の対策はどうしたらいいんだということを発

言していかなきゃならない。そのためにはこの友の会、非常に大事です。いろんな問

題、個人的にも地域的にも抱えていると思いますし、全国組織としても、明日総会あ

りますが、実は色んな問題を抱えている。だからといつてダメなんではない。ますま

す今の時代、この友の会をしっかりと運営していくことが大事になってくるんだと
い

うようなことも含めてお話させていだたきました。

聞いているみなさんどうもお疲れさまでした、ありがとうございました。
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6年ぶりに参加しました

向野和雄先生

神経眼科専門医 (北里大学名誉教授)

昭和52年、平成 2年、平成 11年の筋無力症友

の会総会時にご講演いただ<。 現在、神奈川

歯科大学客員教授、救世軍ブース記念病院院

長。

今回の友の会のフォーラムを知り、飛び入り

で参力0されました。

実は私も医者になったのが昭和38年で、金澤先生より4年先輩ということになりま

すが、まだこの若さでおります。実は私の九大眼科時代の最初のテーマが外眼筋の微

細構造ということで、私が臨床家となった最初は眼の、筋無力症というのを大学の研

究会で最初に発表したテーマが眼筋無力症の6症例ということで、私のライフワーク
となりました。それ以来神経眼科というテーマに飛び込んで、石川教授が北里を作ら

れたのが昭和46年なんですけど、その発足とほとんど一緒に北里に赴任しました。筋

無力症友の会は46年発足ですから、ちょうど北里に私が来たころでして、その前から

筋無力症は里吉先生という先生がおられて班研究をずっとしておられ、そこで石川教

授とも知り合って赴任した、筋無力症と縁のある私です。

その長年のおつきあいの武田さんに僕は実は 2年前に北里を定年退職した時に、本
当は皆さん方のために時間がとれたら土曜日でも目の相談にのりたいなと思ったんで

すが、バタバタして 2年たって、この前武田さんにお電話しても電話はでないし、も

しやと思って浅野さんにお電話したら、実は、というお話と、今日の会があるという

ことで参加させていただきました。

私も先程のお 2人のお話通りで、私の臨床家としてはNarrative Based Medicine

ナラティブ 。ベイス ド・メディスンといって患者さんとお話しながら病気を治すとい

う、Evidenceエ ビデンスはいろいろ科学的なエビデンスありますけど、病気はやっ

力強い会になりましたね
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ぱり9割方は心だと思う何十年でして、現在は神奈川歯科大というところで横浜にク

リニックが研修センターとしてあり、そこで客員教授として今もしていますし、この

4月 から杉並にある救世軍、クリスチャンの病院ですけども、救世軍ブース記念病院

というところで院長として、今の医療と介護、そういう問題の最前線というのをまた

実感しています。そこで医療の現場で働いています。

もちろん難病の方もおられますし、まさに高齢とかホスピスもある病院なんで、な

んとか私の役割をしたいということで。直接は私今外来してませんけれども、神経内

科の先生もおられますし、いずれそういう相談窓口みたいなをしたいということは思

っています。筋無力症友の会が毎年ひらかれればこのフォーラムもすごく印象深かつ

たのは私も武田さんの大ファンでしたけども、またこの会は武田さんをなくされたあ

と、むしろ、言葉はちよつと足りないと思うのですが、皆さん方がそれぞれ一生懸命

支えて、極端にいうと力強い会になっているというのが 6年ぶりですが、思いました。

きっとこのような方向がおそらく皆さん方が、むしろ自分で歩くという意味では、す

ごく病気に対してもいいと思います。

私も、今 4つ ぐらい病気をかかえながら、病気の個々と立ち向かつていませんで、

いろんな部品を調整しながらという毎日です。やはり病気というのは気持ちで治せる

し、日常生活をベストを尽くすというのが、ずっと私もそのような考えで医療者とし

てやっております。

今日は本当にいいチャンスを与えていただきまして、皆さん方とまだおつきあいで

きればと思っています。お役に立つことがあればまたぜひ声をかけていただけたらと

思います。今日は本当におめでとうございます、どうぞ皆さん方、私も先程の言葉通

りで人生に無駄なことはないというのがずっと必ず一番大事なことと思つています。

病気ももちろんそうだしということですので、ぜひご自分の生活をそれぞれ充実させ

ていただくのが一番いいと思つています。ありがとうございました。

(フ ォーラム写真撮影 兵庫支部
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向野先生 :

私は眼科が専門なので、その他のことは金澤先生が最後に全部まとめてお願いしま

す。

質問 1 愛知支部 Aさん
精神的ストレスで病状が悪化するのはなぜでしょうか。

向野先生

本当の理屈は分からないと思いますけど、やはリストレス自体は体の免疫を変える

というのは非常に自律神経、あらゆる機能を低下させていると思います。それは何故

筋無力症は悪化するかと、精神的なことだけでも随分、他の病気もそうですよね。

それから自律神経のバランスもあきらかに低下すると思います。交感神経というの

は骨格筋の緊張とか力に対して非常にサポーティブなことをするので、それもむしろ

ダイレクトだとすれば免疫性はもちろん落ちるんですけど、自律神経系の強さという

か、そういうのか骨格筋の力にもそれはよく分かつている事実なので、そういうこと

ではないかと思います。

質問 2 新生東京支部 Bさん
① 全国ニュースに抗アセチルコリン受容体の中和抗体が発明された (鳥取大学、
荒賀先生)とのことだが、今後の実現化の可能性は ?

② ストレスが発病に大きく関わるのか ?又はストレスで疲れた身体の状態が発病
しやすくしたり症状の悪化につながるのか ?

向野先生

ちよつと私自身は分かりませんけども、中和抗体というと一つだけのターゲットに

なりますよね。だけど筋無力症は実は抗体がなくても証明できなくても病気としてあ

りますので、狭い範囲の治療としてはむしろ血漿交換とかそちらの方が随分有利では

ないかと、私自身は思いますが。そういう意味で、それからストレスのこともご質問

ですけども、 これは非常に関係あるんですけど、さきほど睡眠をよくとるというお話
があったので、私もこの前の会でお話したんですけど、患者さんが就職し、大学生時
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代の効果の違いを実感した話ですけれども、夏休みで一番のんびりした時に、いわゆ

る筋無力症の眼筋系でしたけど、メスチノンとステロイ ド少量で全然効かなかったん

ですね。就職して ITの ことをしだして 8時間徹底的に働くにかかわらず、悪くなる

かなと思つたら実はピンピン、日もパッチリ、目も動き出したという例も経験して、

聞くと、「先生、私は朝 6時にちゃんと起きて、8時には家にかえって10時に寝ます」

という非常に規則正しい生活。仕事も充実。そういう形で病気が同じ、全く同じ投与

量で治つている。それをみてやはり私どもというのはリズムというのが第一にある

し、光をあびて起きて、寝る時暗くする。それは基本的ではないかと思います。筋無

力症にとってもそれ本当に実感したことがあります。それはストレスについてもそれ

はなくなる一つのリズムだろうと思いました。

質問 3 神奈川支部 Cさん
45才の女性です。2003年 1月 に発症し、2004年 4月 から6月 に血漿交換及びプレド

ニゾロン服用開始で入院しました。プレドニゾロンを8錠/隔 日から開始し、現在は

1錠/隔 日です。血液検査は陰性 (マスク抗体も陰性)

以前に 3度、抗生物質 (オーグメンチン)を服用し、MGの症状が改善されたこと

がありました。 (風邪を引いたときと怪我をしたときに服用しました)その時同時に

プレドニゾロンも服用していました。 (1回 目は 6錠の時、 2回 目は 3錠の時)

神奈川支部の総会でも同じ質問をしましたが、今回も同じ事を質問させてくださ

い。

過去に抗生物質で改善された例はありますか。

向野先生

抗生剤、オーグメンチンって、僕よく分かりませんけど、抗生剤で改善例は、私は

経験なくて、やつぱり悪くなることはあるにしても、免疫系に作用する薬もないこと

はないんでしようけど、改善するというとはないんではないかと思います。ブレドニ

ソロンの併用されていた時なので、その作用とかもあるんではないかと思います。風

邪をひいた時に抗生剤を飲んだ時に、症状がよくなったということですけども感染が

軽減して治ったのかもわかりません。

そして現在は隔日投与のプレドニソロン 1錠ということですから、非常に、それま

で血漿交換、それからいろいろなさっていますけど、この状況でいいんだつたらもう

一番いいんではないかと思います。あまり抗生剤は効くとかそういうことよりも、む

しろ、薬類、抗生剤一応いいことはないと思いますので、できるだけ控えるのは原則
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と思います。

質問 4 新生東京支部 Dさん
足の脱力感はないのですが、時にひどくかったるく違和感がでてくることがありま

す。そんな時はナロンシップをたてに細長く切って貼つてしのいでおりますが、どう

しても駄目な時がありまして、そうだと思って、痛み止めを飲んで寝てしまいました。

よく眠れましたが、これはよくないことでしょうか。

向野先生

よく眠ればいいんだと思います。できたら11時睡眠、 6時起床というリズムがベス
トと思います。私リズムの研究をいろいろしていまして、それが一番、どの人にとっ

ても部屋を暗くして寝る時は寝るということです。光もすごく大事と思います。

質問 5 福島支部 Eさん
現在メスチノン3錠/日 、プレドニン4.5錠 /日 服用しています。 (発病2004年秋、
2005年 3月胸腺種手術、同 6月放射線治療)

今年の 3月 から肉や揚げ物を体が受け付けなくなり、現在野菜、豆腐中心の食生活

ですが、最近すい炎であると診断されました。 (エラスターゼ780)

神経内科の担当医は服用している薬の副作用ではないと言われましたが、無関係と

考えてよいのでしょうか。尚、25年ほど前に胆石の手術を受け、その後慢性すい炎に

なったことがあります。

向野先生

メスチノン3錠プレドニン4.5錠 ということですが、すでに胸腺の手術と放射線治
療を受けられて、膵炎が起こったということなんですけども、これは症状が肉とか揚

げ物が食べられない。これは膵炎の症状だと私も思いまして、この抗生剤じゃなくメ

スチノンとプレドニゾロンの飲む途中でそれが起こってきたわけで、神経内科の先生

はこれは薬の副作用じゃないということ、ただ病歴が25年前に胆石の手術をうけて、

慢性膵炎という病歴がちゃんとあります。ですから完全にこの薬だけで起こったんじ

ゃなくて、前の病歴というのはちゃんと意味があると私思います。しかし、僕はいつ

も思うんですけど、病態が起こった時に投与薬とかがあればまずその薬の副作用と考

えるのが、僕は医者としては必要です。必ず使っている薬がまず何か、効果もあるけ

ども副作用当然あると思いますので、まずそういう意味で、もし減らせるものであれ
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ば使っているメスチノン、プレドニンもですね、少しずつ減らすという方向をなんと

か、今の病状によってするのがいいと思います。ただこの方の今の病状がどの程度か

というのももちろんありますけども。主治医と是非ご相談ください。

質問 6 茨城支部 Fさん
MG歴役20年です。難治者でした。現在ネオーラル (サンデュミュン)と プレドニ

ン隔日 1錠 (5 mg服用しております。症状は落ちついておりますので、主治医はプレ

ドニンを減らして、ゼロにしていこうと言つています。長期服用者は副腎にとってゼ

ロにしてはいけないと聞いたことがあります。いかがなものでしょうか。

向野先生

私だつたら、このサンディミュンの方が僕は副作用が強いという立場なので、プレ

ドニゾロンの 1錠隔日は、骨粗髪症の問題さえクリアできればこれは全然僕は悪くな

い、続けていいし、それからステロイ ドが副腎の機能をダメージしているかというの

は分かりませんけど、本当はリズムがあるわけで、ただ、この隔日投与というのは副

腎をダメージしない投与の仕方です、隔日投与は。一番副腎を障害しないということ

で隔日投与がでてきたという経緯もあって、私もしてます。ですから隔日投与の 1錠

を目の敵にすることは全然ないと私は思います。ただ、サンディミュンの方が難し
い

薬ではないかと思います、続けていくには。

質問 7 新生東京支部 Gさん

私はH15.2に発症し、テンシロンのみ陽性のMGで した。 (抗アセチルコリン受容

体抗体一Musk抗 体一)1年強入院し、一通りの治療を行いましたが、難治性と言

われ、専門病院に転院しました。そこでは何の検査もせず、MGではないと言われ、

今の病院に転院しました。

そこでもテンシロンが陰性と出てしまい、30mg/隔 日で服用していたステロイ ドを

徐々に中止しました。そうしたところ、眼球が全く動かない、咀疇できな
いないなど

の症状が出て、H17.8再検査したところ、筋電図、テンシロン共に陽性でMGと確

定診断されました。今はマイテラーゼしか内服していませんが、この一年間症状
にほ

とんど改善がなく (ロ レツが回らない、眼瞼下垂、複視など…)ステロイドの再開を

依頼しました。でも少量使用しても効果がないという理由で却下されました。
ステロ

イドを少量使用してよかつたという話を聞いたことがあるのですが、
いかがなもので

しょうか。
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向野先生

私も、今の状態をお聞きするとやはり当然プレドニゾロンが以前効いていますの

で、使うのがいいと思うんです。今外来でするんでしたらマイテラーゼにプラスして

プレドニゾロン2錠、 10ミ リ、これはかなり実績がありますね、日については少なく

とも。ですからマイテラーゼを止めるんではなくて、プラスしてプレドニゾロンを 5

ミリないし10ミ リ、これはかなりある程度の年齢の方についてはむしろ、若い人じゃ

なければやっていいと思います。

(患者の発言、聞こえず)

Gさ んに対するお返事です。ですからステロィ ドを使うのがいいと思います。試し

てもらえるのは、これは外来で充分できます、と思います。もしもっと確かめたけれ

ば入院してさっきのパルスという方法も一応あるんですね。100ミ リを点滴するとい

う。普通の本当のパルスでないですけど。大量療法、経口投与でもいいんですけど、

私としてはおちついて、このくらい、日とろれつの程度でしたらむしろ外来で10ミ リ

から少しずつ漸増していく方法で増やしてみて、日常生活の中で見ていくのがいいと

思います。

質問8 Hさん
発病して32年、病気が分かるまで 5年かかりました。MGの症状としては、手足の
脱力、眼瞼下垂と飲み込みが悪いです。全身型でしたが、今は波はありますが、眼瞼

下垂と歩くのがきつくなります。薬はP S L30mg隔 日、メスチノン1日 3錠服用して
ます。

汗がひどくて困っています。汗の原因が薬のせいか、更年期のせいか。

向野先生

汗がひどく、 (患者の声、ききとれず)それは全身 ?
顔の上ですね。 (患者の声…分からないで一時マイテラーゼを 1錠増やして…)違
いましたですか、マイテラーゼ減らすことで違って来てます ?少し。顔面だけの汗と
すると、先生、ある病態もないことはないですよね。薬だけだと、私は顔だけという

のは少ないんではないかと。ただ、プレドニゾロンはムーンフェイスというのもあり

ますので、かなり顔面は特徴ある変化が来るんではないかと考えます。そういう意味
で顔面に対する自律神経も変わる可能性はあるとは思います。
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金澤先生 :

汗がでにくいのですか ?(…)顔じゃなくて、手とか足には出ます ?(…)顔より

は少ない ?う ―ん、汗というのは代償的にですね、出てくることが多いんですよ。顔

だけというのはね。ですから、もし脊椎間狭窄症があるとすると、他の部分が汗がか

くべき時にあまりかかないものだから上の方、つまり顔にその分が出てしまうという

ことが、多分あるだろうと思うのね。他にも原因が分からない発汗というのは実は
い

ろいろあるもんですからね。どこで診ていただいているんですか ?誰が診て下さつて

いるの ?(…大学で…)そ うですか。そこの先生によく聞いて下さい。あなたの体を

一番よく知つているのはその先生なんだから。

質問 9 新生東京支部 :さん

私は2003年 11月 、健康診断で胸腺腫が見つかり、手術をいたしました。そ
れまでは

MGの自覚症状はありませんでしたが、術後 1年半ほど経過した頃、MGの症状が徐

々に出はじめて、昨年 8月 にMGであると診断を受けました。その時初めて胸腺腫と

MGの関係を知つたのですが、術後に症状が出るのはなぜなのでしようか。可能性と

して考えられる理由をお聞かせください。 (年に一回CTを撮つて先生にみていただ

いており、特に術後の問題はないようなのですが…)

向野先生

実際はよく私も聞いたりしますし、さきほどの理論でありま
せんけども、胸腺腫以

外にも胸腺が残つているかもしれない。それから現在
の抗体なんかの様子である程度

分かるのかなという気もします。抗体がどの程度、それがあ
るのかどうかですね。そ

して、先程もありましたように昔から胸腺腫の胸腺摘出後
の筋無力症の予後は違うと

いうのは知られています。

同じ筋無力症で胸腺腫でない方をとつた時の予後の方がず
つといいと。これはもう

ずっと古くから言われて、今日の先生のお話のあれでもそうな
んで、何故かというの

は分かつてないと思うんですね。筋炎とかいうのは胸腺腫が
あると筋炎が起こるのは

知られていますので、そういうマッスル側の病変もす
でに起こつていたということは

あるかなと。ただ何故出るかと言われたら、既に細胞的な、
B細胞などが体中に散つ

ているとか、この時は胸腺腫の時は術後ステロイ ドを使うとかそう
いうことをされま

せんから、本当を言えば筋無力症のサイメクトミーの時はステ
ロイ ドを前から後まで

徹底的にしますので、 B細胞なんかも抑えられて抗体も出来にくくすると
いう充分の

手を打ちますけど、おそらく胸腺腫のみの時はそれを前後
もすることはしませんの
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で、そういうのも関係あるのかなと、思ったりしています。

質問10 Jさ ん

味覚異常についての質問です。

40代の女性です。プレドニソロン 3 0mg、 ィムラン100mg、 メスチノン60mg用 中で、

他にはメロール、ナウゼリン、カマ、ムコスタ、下剤などを飲んでいます。

味覚異常に悩まされています。特に塩味、しょうゆ味がわかりにくく調理に困つて

います。食欲不振に加え、吐き気も強く、また味覚異常があるので食がすすみません。

副作用かと思いますが、何か工夫はありますか。

向野先生

MGの状況がちょっと書いてございません。私の今の知識では、日本人はイムラン
を使うのは非常にまだ少ないです。ョーロッパに聞くとイムランは非常にポピュラー

な免疫抑制剤なんでちょっとその副作用なんかの問題も一つあるかと思うんで、病状

がもし軽ければプレドニゾロン30、 メスチノン60と いうこと、メスチノンは 1錠です
ね。そしてィムラン100ミ リもかなり普通の量だと思うんで、やはり関係があると一

応考えて減らせるものがまず嘔気なんかを減らせるとしたら、イムランなんかもある
のかな、副作用。私はやはり、皆さん今テレビなんかで言っています薬物性の味覚障

害は約半数は亜鉛の欠乏というのが分かってます。それは統計的にも。ですから薬が
どうであれ、止められなかったら亜鉛というのを是非考えてサプリメントでもいいで

すから使ってみられる。むしろやっぱり薬が減らせれば減らすということで、もう一

度イムラン、他の作用ではちょっとこういぅ嘔気とかそこまで食欲不振はないと思い

ます。胃潰瘍とかなければですね。だから、イムランの副作用をもうちょっと調べら

れて、ィムランが減らせるものであれば減らすというのと、さっきいったチンクを補
うというのかな、それは意味があるかと思います。イムランの副作用に悪心、嘔吐、
国内炎、舌苔があり味覚異常はありそうです。イムラン休薬していただくのは如何で
しょうか。

質問1l Kさん

① 最近家族の者が筋無力症の全身型と診断されました。都内及び神奈川で患者を
多く診ている病院を教えていただけると幸いです。

向野先生

家族の方が全身型と診断され都内の病院を教えて下さいということで、金澤先生の
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病院か都立の神経病院とか、横浜だつたら市大ですね、本院の黒岩教授のグループだ

ったらご覧になられると思います。

② ステロイドを使用しない治療方法もあるとインターネットで見たのですが、現

状の方向性としてはそういつた傾向にあるのでしようか。

向野先生

やはり私は抗コリン剤とステロイドがスタンダードだと思います。日本はガイ ドラ

イン、これは金澤先生がおつしやつたように、神経内科のガイ ドラインは日本で開発

されたタクロリムスという免疫抑制剤をこのガイドラインの中にもうすでに入れられ

ています。僕も何例か北里で患者さんを診ましたけど、結構患者さん、辛いのがあり

ながら、目の症状は非常に治つたし、ただし、それはやつぱり今のところ日本だけだ

し、どの程度、スタデイがされていますので、また金澤先生から教えて
いただけると

思います。

前田さん (茨城)の質問というよりご感想 :

患者の声、お二人とも前向きで明るくて励まされますね !闘病生活が否応
なしに長

くなるMGにあつてはMGそのものの話もさることながら、病気とどう向き合うかと

いうことが全ての人に共通の関心事なので、その点でも大変良かつた
ですね。

難病医療福祉対策の後退がとかくとりざたされる中で、医療者側
の代表と患者側の

代表の両者を講師としてお招きするという企画がすばらしく、そ
れが実現できたこと

が 「おめでとう !!」 ですね !

全国の運営委員や新生東京支部の皆さまの準備がさぞかし大変だつた
ことでしよう

ね。担当者皆さまに感謝しております。

フォーラムも回を重ねるごとに、工夫され、毎年内容が充実し
てますね。小さな失

敗を良い反省材料として、また来年、再来年
…と期待がふくらみます。 「ありがと

う ございました !!」

向野先生

みなさまに私も申し上げましたように、実は私も眼瞼痙攣と
いう患者さんに向かい

合つた時、10人患者さんがいたら僕は手術したり薬飲ました
り、ボトックスがない頃

でしたから、10人に 1人か 2人は手術とかして症状の 3割かた治つたら、先生治
りま

した !っ て喜ぶ人は病気治つちやうんですよ。ところが 8割かた治しても残つた
2割
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の病気が、先生また出たらどうしましょう !と いうとまた元にもどるんですね。それ

でやっぱり、気のせいだというのはすごいですね。それで私は日本人はむしろそうい

う人が多いんです、実はね。だから、幸いな人は本当に 2割治っただけで喜べば病気

逃げるという、そういうのを本当にこの15年以上そう思っていますので。実際そうだ

と思いますね。

ですから筋無力症という向かい合う病気がなかなか治りにくくても、やっばり、あ

あこれだけ治ったらこうなった、ってプラス指向、今日のお二人素晴らしいかったと

思うんですけど、それが一番、本当にいいと思っています。

金澤先生 :

向野先生が非常によくお答えになっておりますし、私は今初めてこの質問状を見ま

したばかりなので、どこまで意味のあるお話ができるかわかりませんが、私なりに一

つ二つ追加しましょう。

一つは、ステロィ ドを使用しない方法もあるということをインターネットでご覧に

なったがというご質問についてです。まず、インターネットから得られる情報は、偽

物と本物とが混在しておりますので、その真偽のほどはご自分の主治医の先生に確か
めて下さい。ただし、ステロィ ドを使用しない治療方法もあるいう話は当然あるわけ
で、その代わりに先ほど話題になったタクロリムスやサンディミュンなど免疫抑制剤
を中心とする方法があるわけです。しかしそれは、たとえばステロィ ドなどを試みた
あととか、ステロィ ドをやってみてあんまりうまくいかなかったとか、そういぅ時に

やるのが普通なんであって、最初から免疫抑制剤をということはあまりありません。
そういうことはぁまリインターネット情報には書いていないんですね。ですから、そ
れは生きた知識として、自分の受け持ちの先生によ―くうかがってから考えるように
して欲しいんです。長谷さんのように、なんでもご自分でお決めになるのは大変に結
構なんだけど、ィンターネットでみたからこれやってくれというのは困ります。イン
ターネットにこう書いてあるけれども、実際のところどうなのか、先生のご意見を伺
いたい、とやれば知識が生きてきます。ィンターネットゃ医者の利用について一っお

願いしておきます。

それともう一つは、ストレスによる増悪の話です。私も確かに不思議だと思います
けれども、事実はその通りなんですね。私のある患者さんは子どもがちょろちょろし
て悪さばかりしてしょぅがないで、大声でコラッと怒鳴りつけた途端にクリーゼを起
こしちゃった、とぃぅことがぁりました。そうぃぅことが実際にあるんですね。何故
なんだろうと考えてもうまい答えがでない。ホルモンだとか神経だとかを介すすのか
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どうかさえ分からない。いろいろ考えることは考えるけれども、そう簡単じゃないん

ですね。

しかし、このようなことっていうのは、決してMGのクリーゼばかりじゃないんで

す。お聞きになったことあるかもしれませんけど、ナルコレプシーという病気があり

まして、これも非常に不思議な病態で、カーッと怒つたり、わ―つと喜んだりした途

端に全身力が抜けてしまう、その場で崩れ落ちてしまうというような病気があるんで

す。一番似ているのはそれなんですね。ならばそのナルコレプシーでの脱力発作のメ

カニズムが分かつたかというと、まだよく分からないんです。どうしてそういうこと

が起こるのか。考えればいろいろあるかと思うんです。先程の例のように、カーっと

怒つたらアドレナリンがおそらくパーッと出ると思います。例えばそういう
ことが無

関係とは言い切れないとは思うけれども、それではそれで全部説明できるか
という

と、そうではないのですね。世の中にはまだまだ分からないことがたくさんある。

もう一つ今のことと関係はするのですが、抗生物質の話がありましたね。抗生物質

でよくなったという話。これは多分原因結果が逆なんではないかと思うのですね。
つ

まり、これも不思議なことの一つなんですけども、例えば熱が出るとかある
いは抗生

物質を飲むとか、あるいは下痢をするとか、体にとつて色
々と不利な状況が起こりま

すと、それまで使つていた薬の効きが悪くなるんです。これ決して
MGだけではなく

て、パーキンソン病もそうですし、いうならばありとあらゆる病気がそうなん
です。

多分これは、概念的な話ですけど、多分ギリギリのところ
で細胞なり臓器というもの

は生活しているんだろうと思うんですね。そこがちよつと狂つただけ
であるレベル以

下の機能状態になってしまうのだろうと思つていますけど、実態は
よく分かりません

がね。抗生物質を飲んでMGの症状がよくなられたのは、多分そういう、たとえばこ

の場合ですと感染症によって悪くなっていた部分か改善したために、
一見MGがよく

なったように見えたんではないかというのが私の解釈です。臨床家と
しての意見で

す。実際そうであつたかどうかは分かりませんけども、普通考える
のは、そういうこ

とを考えます。やはり抗生物質というのは、神経筋終板部の機能に対
して、基本的に

はあまりいい方向ではないはずなんですね。ニューキノロン系、
つまリクラビットな

どが属する新しい抗生物質があります。それらはMGに対していいかどうかというこ

とは仕様書にも書いていないんです。私は、そうであつてもやはり注意
はされるべき

だろうと思ついます。あとはほとんど向野先生がおつしや
いましたので、私はここま

でにします。
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第 7回重症筋無力症フォーラムと全国総会を6月 9日 。10日 に京都市のコープ
イン京都で開催する運びとなりました。フォーラム第 1部は、私たちをとりまく
医療・福祉の最近の情勢の報告と、患者の声として大阪支部と京都支部のお二人
の体験報告。第 2部では西谷裕先生から医師から見た患者の病気の受容や、流行
しつつある医療におけるスピリチュアリティなどについてお話いただく予定で
す。藤井義敬先生には、MGの胸腺手術と薬物治療について講演いただく予定で
す。

夕方 6時から8時まで、全国の仲間との夕食交流会を開催しますのでこちらの
ほうもふるってご参加いただきますようお願い申し上げます。
翌日、10時から同じ会場で全国総会を開催します。2006年度の活動、決算報告
等他、2007年度の友の会の活動、運営方針などの協議を行います。

第 7回重症筋無力症フォーラム

日

会

部第

開 催 の ご 案 内

時 :2007年 6月 9日 l■_l午後 1時00分～ 4時30分  (参加無料)
場 :コ ープ 。ィン・京都 2階大会議室
情勢報告 予定
患者の声 正木ひとみさん

大槻 友里さん
医療講演 西谷  裕 先生 恵心会京都武田病院顧間、宇多野病院元院長

藤井 義敬 先生 名古屋市立大学第 2外科教授
質疑応答

第 2部

○夕食交流会 午後 6時～8時
会 場 :コ ープィン京都 2階大会議室
参加費 :5,000円 (当 日会場にて申し受けます。)

全国筋無力症友の会2007年度総会

日 時 :2007年 6月 10日 (日)午前10:00～ 12:00
会 場 :コ ープィン京都 2階大会議室
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議案

・2006年度活動報告、決算報告、監査報告

。2007年度活動計画案、予算案、

。その他
。総会アピール

議決権は評議員のみですが、会員の方であれば参加して意見を述べることができま

す。

○全国支部長・運営委員交流会を同会場で午後 1時から2時30分まで行う予定です。

支部長、運営委員の方はご出席くださいますようお願いします。

議題 :各支部が抱えている課題や運営委員会への要望
。意見

○参加申込みについて

参加を希望される方は、同封の申込みハガキにご記入の上、 5月 15日 までに事務局

に届くよう余裕を持つてご投函ください。

○宿泊について

○各自でご予約くださいますようお願いします。

○コープイン京都での宿泊

会場のコープイン京都にはシングル83室、ツイン17室、他に4人まで泊まれるお

得な和室、バリアフリーツイン 1室などがあります。

フォーラム・総会参加者は下記優待価格で泊まれますのでご予約のときにそ
の旨

をお伝えください。

休前日の宿泊となりますので早めのご予約をお願いします。

・シングル6,800円 朝食付き7,600円
・ツインニ人で12,800円 朝食付き14,400円

○他にも、航空会社や JRのホテルパックを利用すれば格安で宿泊できますのでお近

くの旅行代理店にお問い合わせください。

○会場について

コープ 。イン・京都 京都市中京区柳馬場蛸薬師上る井筒屋町411
TEL 075-256-6600 FAX 075-251-0120

● JR「京都駅」→地下鉄烏丸線→ 「四条」下車、 (13番出日から)徒歩 5分

●阪急電車 「烏丸」駅 (13番出口から)徒歩 5分
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●京阪電車「三条」駅 (三条通西へ、京都YMCAを 左折)徒歩16分
●」R京都駅よリタクシーで10分
●伊丹空港→リムジンバス (約 1時間)→京都駅 (南回)    片道1,280円
●関西空港→特急はるか (1時間15～ 30分)→ JR京都駅   片道3,290円

会場は柳馬場 (やなぎのばんば)通りにあります。同じような道が碁盤の目のよう
になっていますのでご注意ください。

Ｎ
①

至名

至東京

名神高速道路
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●情勢報告

特定疾患治療研究事業の対象範囲大幅縮小問題

2疾患 9万人の特定疾患受給者を切 り捨てから救う

一 JPAを 先頭にした運動の大きな成果一

山 崎 洋 一 (全国運営委員・秋田支部)

○特定疾患治療研究事業始まって以来の大幅後退

「とうとう恐れていたことが始まった」一昨年 8月 9日 に開催された厚生労働省の

特定疾患対策懇談会が、「受給者が 5万人を超えているパーキンソン病、潰瘍性大腸
炎について、軽症者を外すなど患者の対象枠を見直しする」と発表したときに、同じ

思いをした方は多かったと思います。

同懇談会は、健康局長の私的諮問機関です。医学 。医療の専門家で構成されていま

すが、 9万人の受給者の命綱を打ち切る、という重大なことを局長の私的諮問機関で
決める、ということに疑間を抱かざるを得ません。

昨年 12月 H日 に開催された第 3回特定疾患対策懇談会で提言された内容は、パーキ
ンソン病 (約73,000人 )と潰瘍性大腸炎 (約80,000人 )について、「5万人を上回り、
希少性を満たさなくなった疾患を対象とし続けることは、これ以外の難病との公平を
欠く」と指摘。パーキンソン病は、5段階の重症度 3度以上から4度以上に引き上げ、
潰瘍性大腸炎の対象は「臨床的重症度が中等以上」にする、というものでした。これ
により、パーキンソン病は受給者の51%、 潰瘍性大腸炎の66%、 合わせて90,000人以
上が対象から外されることになります。厚労省は早ければ今年の10月 から見直す、と
していました。

特定疾患治療研究事業が昭和47年から始まって以来、一部患者負担を導入した後退
はありましたが、受給者を対象から切り捨てるという改悪が提言されたのは初めての
ことです。

○厳 しさを増す難病患者の現状

全国パーキンソン友の会の調査では、重症度 3の患者が除外されたら、医療費の自
己負担は月13,500円から15,000円 にもなります。除外されたら、高い医療費が重くの
しかかり、専門医療から遠ざけられ、重症化を招きかねません。

また、難病患者の推定失業率は、パーキンソン病で54%、 潰瘍性大腸炎で23%にの
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ばります。働きたくても働けない状況の中で、国の税制「改革」で非課税だった難病

患者が課税対象となり税金が増え、連動して国民健康保険料なども大幅に増えまし

た。さらに、多くの難病患者は、現行の「障害」認定に該当しないことから、社会的

に大きなハンディがあるにもかかわらず、障害基礎年金を受けることができません。

国の所得保障や雇用対策が十分でない中で、現在の難病対策は数少ない命綱であるこ

とは、私たち筋無力症患者も強く実感しているところです。

OJPAを 中心にした患者団体の闘い

このまま、 2疾患 9万人の受給者切り捨てを押し切られたら、たいへんなことにな

るという危機感が、 」PA日 本難病 。疾病団体協議会を中心に全国の患者団体の結束

を強めさせました。重大な決意を持つて、厚労省の方針を撤回させるための取り組み

を重ねてきました。

私たち全国筋無力症友の会としても、早い時期からJPAの下部組織である難病部

会での意見の提示・情報交換、あるいは厚労省への要請行動、政党との懇談会等など

に積極的に参加し、 2疾患の団体を支援してきました。

①厚労省との意見交換、要請

まず、 」PAが厚労省疾病対策課に申し入れを行い、昨年10月 24日 にシンポジウム

形式で「意見交換」を行いました。 JPA、 全国パーキンソン病友の会、 IBDネ ッ

トワークほか」PA加盟の各団体が出席して、疾病対策課からの説明を受け、各団体

からの質問、要請をしました。

②署名運動、与党への働きかけ

全国パーキンソン病友の会、 IBDネ ットワークでは署名運動など、取り組みをス

タートし、全国パーキンソン病友の会では与党対策として10月 23日 に自民党の議員を

中心に国会請願行動を行いましたが、同党の中川秀直幹事長、石崎岳厚生労働部会長

に面会を果たし、直接要請しました。

③地方議会への陳情、自治体への要望

また、 JPAに 加盟する難病連を中心に地方議会への陳情、地方自治体への要望書

を提出し、いくつかの地方議会で採択されました。

④マスコミヘの取材要請

さらに、皆さんもこの問題に関しては新聞等で目にする機会が多かつたことと思い

ますが、今回 JPAではパーキンソン病、潰瘍性大腸炎を前面にしたマスコミ対策を

重視し、患者集会や個別患者会への取材要請を意識的に進め、マスコミ配布用資料を

準備するなどしました。新聞等で大きく患者の実態、訴えを取り上げてくれた
ことは、

世論の喚起を進める上で大きな力となりました。

⑤全国患者・家族集会の開催、国会議員への要請
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そして、 11月 12日 に東京で JPAが主催し、「患者の医療と暮らしを守れ全国患者
。家族集会」を開催しました。伊藤たてお代表からは、○難病対策専門委員会の開催

の要求、○国会での議論に持ち込むため各会派への要望活動の取り組み、○国会、財

務省、厚労省への抗議集会、デモ等の取り組み、○都道府県への要望活動の強化、な

どが提起されました。受給者切り捨て阻止を訴える 2疾患の患者代表の声に、全国各
地から結集した135名からは連帯の大きな拍手がわきあがり、熱気に包まれた集会と

なりました。

翌13日 は、・分科会のあと、厚労省への要望、厚生労働委員の国会議員への要請行動

を行い、患者の訴えを伝えました。さらに、同日の午後、民主党難病対策推進議員連

盟主催の合同集会が行われ、この問題に対する同党議員からの決意表明や患者団体と

の意見交換が行われました。これを受けて同議連は12月 15日 、厚労省に対し「特定疾

患の医療費公費負担対象の見直しについて」の申し入れを行いました。

⑥与党との懇談会、ヒアリング

見直しの提言が行われた第 3回特定疾患対策懇談会のあった12月 11日 の午後、自由
民主党難病議員連盟の総会があり、津島雄二会長、原田義明幹事長、また石崎岳 。同

党厚生労働部会長など多数の議員が参加しました。 」PAか らも加盟団体から80名が
出席し、伊藤代表から難病対策のあり方について要望があったあと、パーキンソン病
友の会、 IBDネ ットワークから切実な訴えがあいつぎました。
同日は公明党の厚生労働部会のヒアリングが行われ、患者団体からの要望を訴えま
した。

○パーキンソン病、潰瘍性大腸炎を含め、新年度は現行どおり実施

与党の厚生労働部会は12月 15日 、全対象者の公費負担を継続することなどを決議
し、厚生労働省に申し入れをし、これを受けて厚労省は、方針を転換したのでした。

平成19年度は現行どおりの対応をしていくことを発表しました。

昨年12月 21日、 」PAが厚労省と行った意見交換では、梅田・疾病対策課長が①平
成19年度はパーキンソン病、潰瘍性大腸炎を含め、現行どおりの対応をしていく、②
平成20年度以降は自紙の状態、③今年度中に新規疾患の追加を検討する、ことを明言
しました。

JPAでは、大幅後退を阻止したことを受けて、支持署名 (募金)の取り組みや 2
月19日 に予定していた財務省、厚労省、国会議員などに対する大規模な要請行動、デ
モを中止することとしました。

○今後も国の動きを注視する必要

これまで、厚労省が打ち出す難病対策や社会保障の後退に対し、これを阻止する運
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動に何度も取り組んで来たにもかかわらず強行され、患者の実状はますます厳しさを

増してきています。こうした中で、今回、厚労省の方針を撤回させることが出来たこ

とは、 JPA、 パーキンソン病友の会、 IBDネ ットワークなどの運動の大きな成果
であり、日本の患者運動史上においても画期的な勝利であると思います。

ただ、新年度は現行どおりに実施するとしつつも、平成19年度予算案は、見直しを

前提としており、問題を先送りした状態であることも見逃せません。今回は受給者数

が多い疾患が見直しの対象となりましたが、今後 「治療効果が進んできている」疾患

が対象となることも警戒していかなければなりません。その中のひとつとして、重症

筋無力症がターゲットにされることのないように願いたいものです。

今後、新たな見直しの動きを注視しつつ、今回の成果を踏まえて、難病対策の充実

を訴える取り組みを展開していくことが求められていると思います。

難病患者の生活課題及び重症筋無力症の医療課題に関する

アンケート調査へご協力ありがとうこざいました。

友の会では標記のアンケー ト調査を、昨年 1～ 2月 (第 1回調査)会員300名

の方に、また、 8～ 9月 (第 2回調査)には残りの会員1,150名の方に対して実

施いたしました。同一の質問に基づく調査でしたが、合計660名 (約46%)の皆

様から回答を寄せていただきました。24ページに及ぶ調査票の回答にはかなり
の

努力と時間を要したと思います。ご協力に感謝申し上げます。

第 1回調査では「難治性疾患をもつ人の生活
。制度調査研究委員会」に経費の

大半を支援いただききました。質問票の第 1部はこの調査研究委員会の協力によ

るものでした。また、第 2回調査は日本財団からの助成金により実施することが

できました。ここに記して厚く御礼申し上げます。

アンケート調査票の発送は、経費を安くするため「全国ニユース」臨時号とし、

印吊1と共に北海道支部の方々に協力いただきました。

回収、入力、集計には社会福祉法人「あし―ど」障害者 ITセンターの協力を

得ています。現在、集計の最終段階であり、会員の皆様に今号で集計結果を報告

できず誠に申し訳なく残念に思います。今後できるだけ早くとりまとめてご報告

いたします。

2007年 2月 全国筋無力症友の会全国運営委員会
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主 催
テーマ

日 時

場 所

定 員

市民公開講座のご案内

厚生労働省 「免疫性神経疾患に関する調査研究班」

免疫性神経疾患の疫学調査からみた日本人における動向と新規治療法の開発

2007年 9月 9日 (日)午後 1時から5時まで (開場12時30分 )
コクヨホール (東京都港区港南 1-8-35) JR品 川駅から徒歩 5分
280名

プログラム :

1.多発性硬化症の部 (午後 1時05分～ 3時00分)発表 3件
(休憩と入れ替え30分 )

2.重症筋無力症の部 (午後 3時30分～ 5時20分 )
①重症筋無力症の疫学調査結果からみた日本人における動向 (小児MGを含めて)

(30分) 九州大学 村井弘之先生
②抗MUSK抗体陽性重症筋無力症の診断と治療

(25分十まとめて質疑 5分)長崎大学 本村正勝先生
(休憩 15分 )

③治療の進歩と世界の動向 (内視鏡的胸腺摘出術も含めて)

(30分 +質疑応答 5分)金沢大学 吉川弘明先生

問合せ先 :九州大学大学院医学研究院神経内科/免疫性神経疾患調査研究班事務局
TEL : 092-0642-5340  FAX : 092-642-5352

参加申込 :会員、非会員を問いません。

研究班事務局へ電話またはFAX(上記)にて申込みください。
なお、 4月 15日 (日 )までは、友の会事務局 (電話・FAX:075-255-3071
E―mail:japanttg@ybb.ne.jp)に て、また新生東京支部所属の方は支部事務

所 (電話・FAX:03-6279-2622)に ても申込みを受付けます。
多発性硬化症の部にも参加希望される方はその旨申込みください。
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『免疫性神経疾患調査研究班』平成18年度班会議を聴講

標記会議 (研究発表会)が、平成19年 1月 24日因 。25日困、東京 。平河町の都市セ

ンターホテルで開かれ、友の会から前田、青木、横尾が参加、聴講しました。

MGに関しては、 2日 目に 3つのセッションで計13件の発表がありました。タイ ト

ルは下記の通りです。抄録集は参加者及び友の会事務局が保管していますので、関心

の高いものがある場合には、ご連絡ください。

MGの臨床病態 5件 (各 10分 )
重症筋無力症に合併する甲状腺癌の検討―頻度とその意義について一

眼筋型重症筋無力症の全身型移行因子の解析

重症筋無力症における嘩下障害の分析

抗MUSK抗体陽性重症筋無力症の合併症の検討

小児重症筋無力症の病態に関する研究

MGの免疫シグナル 4件

胸腺腫におけるAIRE(自己免疫制御要素)の発現について

重症筋無力症に対するタクロニムスの薬理学的作用

―サイトカインネットワークの視点から一

重症筋無力症におけるPD-1シグナル

mAb35のパラトープを認識するヒト抗体の作成

MGの液性免疫機序 4件
抗AP抗体陽性重症筋無力症の臨床的特徴

抗MUSK抗体が神経筋伝達に及ぼす作用の検討

重症筋無力症における新規バイオマーカーの同定

―抗骨格筋ジヒヂロピリジン受容体抗体の意義について一

自己抗体の出現パターンによる重症筋無力症の分類

(文責 横尾宏)
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小児筋無力症検診とビアカウンセラー養成研修会を開催

小児筋無力症の検診会を全国規模で開催することは、かねてからの友の会の目標で

したが、アステラス製薬欄の後援と井上眼科病院のご協力を得て、昨年10月 22日 に開

催することができました。

当日は、会場のお茶の水 井上眼科クリニックに16家族37名の患者家族が集まりま
した。検診に当たっていただいたのは小児神経内科と小児神経眼科の名だたる 8名の
先生と6名の視能訓練士の方々、さらに高度な検査機器と美しく広々とした会場とあ
つて大変豪華な検診会となりました。また、今回は小児MG患者の相談に対応できる
役員や会員を育てるという目的もあり、友の会から15名が世話人として参加しまし

た。

検診会の内容

10:00～H:oo 合同研修会
新生東京支部の近藤さんの司会により、浅野代表代行の挨拶、先生とスタッフの紹
介が行われた後、二人の先生から次の講演いただきました。
。「小児MGの神経眼科的管理を理解するために」 井上眼科病院 若倉院長
。「小児筋無力症について」 瀬川小児神経学クリニック 瀬川副院長
H:00～ 15:50 検診会
・眼科検査 (視力、眼位、立体視など)
・眼科診察、相談、指導

・小児科診察 相談、指導
待合室では、合同研修会に参加できなかった方のために、その模様をビデオで上映
された他、家族同士ゃ友の会世話人との情報交流の場ともなりました。
16:00～ 17:00 総合指導
検診終了後、再び一堂に会して、各先生の総評と質疑応答が茨城支部の横尾さん
の司会により行われ、ステロィ ドや免疫抑制剤の使用の可否、症状の進行や再発の
可能性、弱視や立体視の心配、予防接種の注意点などについて指導いただきました。

検診会を終えて、すべての参加家族の方から意見や感想を聞くことはできなかった
のですが、 日ごろの悩みや迷いについて、かなりの時間をかけて指導・助言が受けら
れたのではないかと思っています。

一方、先生のほうも各地からこられた大勢の患者さんを診ることによって、病院に
よつてまちまちの治療が行われている現状を再認識されたようで、治療法や治療指針
の開発にさらに努めたい、といったぁりがたい話も頂きました。また、弱視や立体視
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など子供の将来に大きな問題を及ぼす問題について、その理解や専門的な検診の重要

性を普及していくことが大切といつた、友の会の今後の取組みへの助言も頂きまし

た。単に検診会に終わるのではなく、先生方や友の会もそれぞれの収穫があつたこと

で、より有意義な集まりになったと感じています。

最後になりましたが、検診会の開催にあたりましては準備段階からたくさんの方々

にご協力を頂きました。友の会からの呼びかけに快く応じていただいた先生方、北里

大学病院、井上眼科病院の視能訓練士の方々、会場のお世話やビデオ撮影と上映をし

ていただいた井上眼科病院の事務長、職員の方々に対しまして、厚くお礼申し上げま

す。 (報告 :事務局北村)

ご協力いただいた先生  (順不同)

小児神経内科医 瀬川 昌也 先生
野村 芳子 先生
四宮 範明 先生
林  正俊 先生

小児神経眼科医 壺内 鉄郎 先生
若倉 雅登 先生
向野 和雄 先生
後藤 恵一 先生

(瀬川小児神経学クリニック)

(瀬川小児神経学クリニック)

(東邦大学医療センター大橋病院第 2小児科)

(宇和島市民病院小児科)

(国立病院機構水戸医療センター眼科)

(井上眼科病院)

(救世軍バース記念病院)

(多摩相互病院眼科)
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就労支援の問題について

石井 博

昨年 7月 より、就労支援センターのお手伝いをする事となり、障害者の就労支援を

行って参りました。

昨年は「障害者自立支援法」本格的に実施され、現場での混乱が多々見受けられま

した。

自立のための訓練の場で有るべき、施設の利用も利用料の原則一割負担が障害者に

重くのしかかり、障害の程度が重ければ重いほど、就労が困難にもかかわらず、負担

は増えると言う状態です。

そのため、訓練施設の利用をしたくても、経済的理由で控えぎるをえない方が多数

居られます。

各種支援施策の対象となる障害者に於いても、就労の為の訓練さえままならない状

態で、難病患者の就労は窮めて困難で有ると言わざるをえません。

行政との話し合いに於いて、障害者就労支援センターでの、特定疾患患者の相談は、

どのように扱うのかを伺いましたところ、その他の障害者からの相談としてカウント

する事となっているそうです。

しかし、具体的な就労支援策は現状では見あたりません。

現在の各種支援策は、
｀
先ず手帳ありき、で成り立っており、手帳を持たない難病

患者には、手はさしのべられません。

我々は、三障害の手帳所持者が、皆、就労出来る様にならなければ、顧みられない

のでしょうか ?

そうならないように皆で声を上げるべきではないでしょうか ?

過去にも看護職の方より、「参加させて頂き筋無力症について勉強がしたい」との

ご希望で、ご参加を頂いたことが御座います。

本年度 2回目の 【医師との懇話会】も3月 11日 に実施致します。
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九義  1長    島鞣摯t
2006年度 事務局

「運営協力金」は、その目的を①上半期の運転資金及び②難病対策の後退などに対

する緊急行動に対応できる資金を積み立てることとし、日標額300万円のうち、今年

度は第 2期分として取り組んでまいりました。

2005年度までは1,442,440円、今年度は562,600円 を多くの方々よりお振込みをいた

だきました。事務局運営協力金の残金を加えた合計金額は2,055,040円 となりました。

皆様のお気持ちに深く感謝し、活動の充実に励んでまいりたいと存じます。 4月 1

日以降、すでに多くの方からお寄せいただいております。ありがとうございました。

運営協力金

日 付 名  前 支部名 金額

6. 6.10 伊藤 たてお様 北海道 30,000

6. 6 10 金澤 一郎様 一般 30,000

6.6.10 向野 和雄様 一般 30,000

6.9.19 目黒 寿子様 岡山 20,000

6.4.13 鎌田毅・瞭子様 北海道 15,000

6. 9.15 柳幸 正三様 島根 15,000

6.10.2 葛城 勝代様 滋賀 10,000

6 12 25 小林 利栄様 新生東京 10,000

6. 9.27 佐々野 和子様 九州 10,000

6 6 10 下岡 米子様 新生東京 10,000

6.9.15 匿名 茨城 10,000

6.10.11 匿名 愛媛 10.000

6. 9.29 豊島 あんづ様 一般 10,000

6. 9 14 長谷節子・仁様 新生東京 10,000

6. 5.15 原 喜美子様 茨城 10,000

6  9.25 水田 悠子様 神奈川 10,000

6. 9.26 水野 かず子様 愛知 10.000

6. 9.27 村井 弘之様 一般 10,000

6.11 24 横尾  宏様 茨城 10.000

6.5.19 勝木 泰代様 兵庫 7,800

6.11.28 匿名 Web 6,000

6. 6.22 匿名 一般 6,000

日 付 名  前 支部名 金額

6.4.18 松浦 一子様 大阪 5,000

6. 5. 1 伊藤 たてお様 北海道 5,000

6.4.25 鈴木  利様 神奈川 5,000

6. 9.11 谷原 啓子様 大阪 5,000

6. 9.14 辻  桂子様 埼玉 5,000

6. 9.28 匿名 富山 5,000

6. 6.10 松平 昌子様 北海道 5,000

6.11_29 松平 昌子様 北海道 5,000

6.10.4 松本 冨美子様 新生東京 5,000

6. 5.15 宮崎 武雄様 新生東京 5.000

6.4.10 宮下 耕一様 愛知 5,000

6.4.4 山崎 友尚様 兵庫 5,000

6. 9.14 綿谷 チエ子様 島根 5,000

6.9.27 満村 テル子様 広島 4,500

6.12.11 工藤 峰子様 北海道 4,500

6.4.3 大槻 克子様 新生東京 4,000

6.9.13 清野 美智子様 北海道 4,000

6.5.8 津田 邦子様 愛知 4,000

6.9.14 中川 淑子様 新生東京 4,000

6.9.14 中西 高雄様 九州 4,000

6.6.8 中野 ケイ様 岩手 4,000

6.4.25 中村 待子様 北海道 4,000
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日 付 名  前 支部名 金額

6 4.17 長谷 節子様 新生東京 4,000

6.4.12 東谷 美智子様 北海道 4,000

6.4.14 大森 志津様 新生東京 3,000

64.7 岡田 美保子様 広 島 3,000

6. 9.19 後藤 美和子様 兵庫 3,000

6.9.13 菅原 チエ子様 山形 3,000

6. 9.26 竹内 恵美子様 愛媛 3,000

6.4.19 辻  典子様 神奈川 3,000

6.4.3 富永 和子様 滋賀 3,000

6.9.25 内藤 芳子様 神奈川 3,000

6.5.9 広瀬 澄子様 新生東京 3.000

6.10.5 堀井 三広様 滋賀 3,000

6. 9.28 山岡 美春様 愛媛 3,000

6.4.24 吉村 公子様 新潟 3,000

6 6.10 匿名 一般 2,800

6. 5.25 麻場 周治様 新生東京 2,000

6.4.17 石井 美恵子様 茨城 2,000

6.10.4 板橋 栄子様 宮城 2,000

6.4.17 井上 光子様 大 阪 2,000

6. 9.30 今田 幸子様 九州 2,000

6.10.11 上杉 美代子様 山形 2,000

6. 9.26 宇野 芳子様 北海道 2,000

6.46 梅川 久太郎様 大阪 2,000

6.4.17 太田 洋子様 京都 2,000

6. 9.22 緒方 ナミ子様 神奈川 2,000

6.10.27 賀来 敬子様 九州 2,000

6. 9.21 狩野 美幸様 北海道 2,000

64.5 後藤 美和子様 兵庫 2.000

6. 6.23 斉藤 浩一様 神奈川 2,000

6. 9.20 斉藤 浩一様 神奈川 2,000

6.4.14 榊  恵子様 神奈川 2,000

6.9.19 塩谷 佳代様 兵庫 2,000

6.5.12 島田 洋子様 新生東京 2,000

6.4.20 清水 美智子様 滋賀 2,000

6.10.20 清水 美智代様 大阪 2,000

6.9.28 須恵 荘三様 新生東京 2,000

6.10.2 鈴木  弘様 神奈川 2,000

6 4.11 鈴木 貞徳様 神奈川 2,000

6 9.14 鈴木 貞徳様 神奈川 2,000

6.9.27 鈴木 省三様 山形 2,000

日 付 名   前 支部名 金額

6.4.14 瀧澤 美子様 岩手 2,000

6.8.28 田澤 英明様 山形 2,000

6.5.9 田中 昌江様 新生東京 2.000

6. 6.13 土屋 須美子様 静岡 2,000

6.4 14 匿名 一般 2,000

6. 9.20 匿名 一般 2.000

6. 9.22 匿名 大 阪 2,000

6.9.21 匿名 神奈川 2,000

6. 9.22 匿名 神奈川 2,000

6.11.9 匿名 京都 2,000

6. 9.14 匿名 埼玉 2.000

6.9.14 匿名 埼玉 2,000

6 10.27 匿名 滋賀 2,000

6.9.19 匿名 島根 2,000

6. 9.14 匿名 北海道 2,000

6. 戸田 郁子様 北海道 2,000

6.10.2 富永 和子様 滋賀 2,000

6.10.11 西  二郎様 新生東京 2.000

6.4.28 西村 敏子様 広島 2,000

6.12.27 西村 敏子様 広 島 2,000

6.4.17 長谷  仁様 新生東京 2,000

6. 9。 26 長谷川 キイ様 新潟 2,000

6. 9.26 広瀬 澄子様 新生東京 2,000

6 4.25 別府 柳子様 九州 2,000

6.4.3 星野 稔代様 愛知 2,000

6. 9.14 星野 稔代様 愛知 2,000

6.5.8 松村 裕太様 埼玉 2,000

6. 9.27 水江 慶子様 大 阪 2,000

6.10. 2 村田 なるみ様 滋賀 2,000

6. 9.25 安田 照子様 神奈川 2.000

6.4.20 山田 和美様 北海道 2,000

6. 9.13 山本 政子様 北海道 2,000

6.4.4 吉岡 美智子様 新生東京 2,000

6. 9。 15 吉岡 美智子様 新生東京 2,000

6.4.12 吉田 初美様 滋賀 2.000

6.11.7 吉野 純一様 九州 2.000

6.10.6 黒田 則子様 兵庫 1,000

6.4.4 長谷川 キイ様 新潟 1,000

562,600
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住所変更は小林さんへ

「全国ニュース」の移転先不明による返送は、前号No.14で10件程でした。

今後「全国ニュース」発送用の名簿管理は愛知支部長の小林悦子さんがさ

れることになりました。

会員の皆様で住所の変更等がありましたら、まずあなたの支部長へご連絡

下さい。

全国の支部長さんは小林さんへご連絡下さい。何かの手違いで支部会員か

ら「全国ニュース」が、とどいていないとの連絡が入りましたら、支部長さ

んは予備の「全国ニュース」を支部会員へ送付いただければ幸いです。又、

入会者・退会者があった時も、支部長さんは小林さんへご連絡下さい。よろ

しくお願い申し上げます。

尚、小林悦子さんの連絡先は下記の通りです。

〒 愛知県半田市

TEL/FAX 

北海道支部

n I I I I I I I I I I I I 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 1 9 1 9 9 9 9 1 9 1 1 1 1 9 1 1 1 1 1 1 1 9 9 9 9 9 9 9 I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I I 9 I I I I I I I I I I I I I I I I● 
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ご寄付ありがとうございました

上智大学「カトリック学生の会」様より57万円

12月 18日、上智大学ソフィア祭 (H月 1～ 3日 )恒例となっているカトリック学生
の会主催の筋無力症友の会支援チャリティバザーが開かれ、その益金をご寄付いただ

きました。今年で31回 目を迎え、長い間の暖かなご支援に感謝申し上げます。

小児MG検診会に対し、匿名様より30万円
9月 11日、小児MG検診会に役立ててくださいと30万円のご寄付が寄せられました。
あくまでも匿名でとのことでしたので、お名前をご紹介することが出来ませんが、友
の会の活動に対し暖かなご理解をいただいています。ご厚志に心より感謝申し上げま
す。

ノバルティス ファーマ佛様より20万円
11月 13日  ネオーラル=サィクロスポリンのメーカーであります
ノバルティスファーマ柳様より20万円のご寄付をいただきました。
暖かなご支援に心より感謝申し上げます。

丸善 0御茶ノ水店様より10万円
11月 17日、丸善御茶ノ水店様よりご寄付をいただきました。
長年にわたる暖かなご厚志に心より感謝申し上げます。

個人の方から

紅野  泉様
近藤なつめ様

川上 順司様

30,000FЧ

l,480円

1,400円

暖かなご支援に深く感謝申し上げます。

神作 亜紀様 6,000円
柳沢 幸江様 1,400円
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去る、 11月 1日、 2日、 3日に、上智大学の学園祭、ソフイア祭

|こ て上智大学カトリツク学生の会の皆さんが、私たち友の会の為

に、チヤリテイーバザーを開催してくださいました。なんと今年で

このバザーは31回目です。

実際に足を運べなかつた方々のため |こ、臨場感溢れる写真と共

に、当日の様子をご紹介したいと思います。

準備段階として、事前に、新生東京支部長の前田さんと一緒に上

智大学へ伺いミーテイングを行つたり、実行委員長の田中さんと何

度も連絡を取り合ったりしました。私たちは、品物を送るのみです

が、イ直段を決めてシールを貼ったり、品物を運んで並べたりするの

は、もちろん学生さんたちの仕事です。想像するだけでも大変な根

気のいる仕事に、頭が下がる思いです。

さぁ !待ちに待った当日は、MG仲間の |さんと待ちあわせ、学
生気分を多いに味わつて、バザーにて戦利品を見つけようとわ<わ

<♪ まずは、正門から入り、バザー会場へ向ないますと、おお !～

入り□発見 1

ちょっと緊張しながらも会場に足を踏み入れると、ひ
‐
ろ―い部屋には、食器、洋服、おもちゃ、本など沢山の

色とりどりの品々がきれいに並べられていました。

壁には、前友の会代表の横尾さんや新生東京支部長の前

田さんにご協力をいただき、友の会とカト学のつながり、

MGこついて、友の会についてなどを説明した模造紙、我
らが渡部寿賀子さんのマンガ (アイム ミアステーニア
グラーヴイス)を一部抜粋し拡大コピーをしたものを展示

させていただきました。加えて、先日MGについて特集さ
れたテレビ番組 曝 終誓告 !たけしの本当は怖い家庭の医

学」を常時 PCで上映し、友の会のバンフレットや会報な
ども置かせてもらいました。
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会場は、午後になるに連れて盛り上がり、

お客さんでいっぱいです。学生さんたちの「バ

ザーの売り上 |ずは、全て重症筋無力症友の会
へ寄付されま～す !」 という大きな声が響き

ます。「これ、安<し て<れない ?」 という
誘惑には、「いえ、申し訳ございませんが、
こちらチヤリティー (ちょっと強調して)バ
ザーとなっておりますので」とお断りして下

さり、そうなのです、チャリテイーなのです、
と思わず私も心の中で頭を下げてみたりしま

した。

左から、副実行委員長の高野友喜さん、真
ん中の美しい女性は2004年実行委員長の星野

綾さん、そして、2006年の実行委員長の田中
広樹さんです。

本当に、皆さんさわやかな学生さんばかり !それが、打って変って (ごめん)、 街宣 (他の会場
などヘバザーの宣伝をして歩<もの)のときにはチャイナドレスやウェディングドレスやメイド喫
茶の格好に変身 (男の子も !)し、大声でバザーの宣伝をしに行<姿は圧巻です。この街宣は、毎
年恒例となっており、それを楽しみにしているフアンもいるほどです (ホントかな ?)。

最後には、学生さんたちと一緒に集合写真を撮らせてもらいました。私たち、嗣‖染んじゃってど
こにいるが解らないね～ (笑 )。 学生気分をちょっびり味わって、掘り出し物もgetし て、学生さん
たちにパワーをもらつて、と、全てお得な気分、とても気持ちの良い一日でした。
数日後、実行委員長の田中さんから売り上げは60万余りでした !とのご報告メールが入りまし
た。本当に田中さんをはじめ学生の皆さんありがとう !!今回、バザー担当のお役目を仰せつかり、
友の会の活動は、こういった一人一人の大切な想いと行動から成り立っているんだなぁと改めて実
感しました。

今年もよろし<お願いします。また学生さんたち |こあ目こかかねるアとを導 |′み I夕 |´ 71ヽ ]汁 _

楊

騨

また学生さんたちにお目にかかれることを楽しみにしています。

新生東京支部 近藤なつめ
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できることをできる け
一全国筋無力症友の会ホームページ情報一

httpノwww.m』p%需
eb管理:松下0遠 ・藤井

もうすぐ春ですね♪ 今年は暖冬でしたが、それでも風邪はひいてしまうものです
ね。みなさんは体調を崩して入院したりせずに、冬を越すことができましたか ?も う

すぐ春がやつてきます。草木も動物たちも動き出します。そして、春のやわらかな日

差しは、私たちに平等に降りそそぎます。今年は、何か新しいことをはじめてみまし

ょうか。おっと、でも無理は禁物ですよ。合言葉は
「できることをできるだけ l」。

友の会の顔 ? 毎回お伝えしている
ホームベージの閲覧者数は、テレビ

番組で取り上げられた 7月 をピーク

に、毎月5000人以上 となっていま

す。ホームページを通じて、病気に

ついての情報を入手するだけでな

く、電子掲示板や電子メールを通じ

て、病気に関する相談や友の会に関

する問い合わせが行われており、従

来の電話による窓口と同様、今やホ

ームベージは友の会の顔、仲間と会

える場所として機能しているように

思います。「自分が住んでいる地域

10,000

8,000

輛  6,000
撫

稲  4,000

2,000

0
4月  7月 10月 1月  4月  7月 10月 1月

2005年        2006年           2007年

『本当は怖い家庭の医学」TV放送

果「蒲出た≧払享亨シス
｀
温寝基      ホームページ訪問者数(月別)

平成19年 1月 30日 現在
や相談会)はないのかな ?」 「自分
が掲示板に書き込んだ質問に、仲間から回答があつたかな ?」 そうや

つて何度も訪れ

てくださる方がいらっしやるのだと思います。もし、なかなか回答がもらえ
なかつた

りするときには、直接、電子メールで下記のアドレス宛に問い合わせるか、自分
が所

属する支部の連絡先に電話してみましよう。たくさんの仲間が待
っていますよ。

管理人交代のお知らせ 企画 。制作に 1年、運営に 2年の合計 3年間、ホームページ

の管理・運営を担当してきました松下・遠藤・藤井の 3人ですが、こ
の度、管理人を

交代することになりました。短い間でしたが、運営に携わる
ことができたことを嬉し

く思つております。一日で何十件も電子掲示板に書き込まれる広告 (ス
パム)を、毎

日欠かさず削除するのは大変な作業でしたが、メールや掲示板
で寄せられる相談に対

する回答を通じて、多くの仲間と出会い、御協力や励ましの言葉を
いただきましたこ

とに感謝しています。ありがとうございました。

友の会や病気に関するお問合わせ、ホームページにこんな情報を掲載
して欲しいなど、

ご連絡 。お問い合せはこちらまでどうぞ

電子メール info@mgip.Org
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今年の冬は、暖冬ではなく大暖冬だとか。こよみの上で「大寒」にあたるころにこ

の便りを書いているのですが、ここ京都でも日中はコート着ると暑いといった日が続

いています。

昨年の暮れは、特定疾患対策懇談会から8月 に出された、認定患者が 5万人を越え
る難病の医療費公費助成対象を縮小する方針が自紙撤回され、新たな疾患の特定疾患
への指定も行う、という朗報に沸きました。年が明けて、今回縮小の対象となり、ま

さに生死をかけて撤回を求める運動をした「IBDネ ットワーク」ゃ「パーキンソン
病友の会」から喜びの声や支援へのお礼が事務局に届いています。財源論や公平性を

盾に縮小を図ろうとする相手に対して、 5万人という枠組みの根拠、医療費公費負担
のもつ意味など、難病対策の基本的な問題に深く切り込んだ両団体の運動は、私たち

MG患者にも大きなものをもたらせてくれました。

さて、事務局が京都にやってきてから半年がたちました。事務局をおかせてもらっ
ている京都難病連のスタッフには、相談や問合わせ電話への対応、私との連絡、専門
相談の手配など、忙しい中にもかかわらず親切に対応していただいています。私のほ

うも相談や問い合わせに対してはできるだけ速やかに、良い情報を伝えるようにと心
がけていますが、各地の治療事情などわからない事も多く、各支部長に尋ねたりしな
がら色々と経験を積ませてもらっているところです。

相談の中でも、専門医に任せたほうが良いと思われるケースについては西谷 裕先
生にご登場いただいています。この半年間に 7人のMG患者さんが先生の相談を受け
られました。他の病院でセカンドオピニォンを受けるというのは、患者家族にとって
まだまだ勇気や決断のいることですが、先生のような方がおられるのは本当にありが
たいことです。

事務局には他にも、内外の連絡調整、情報の収集 。発信などの大切な仕事がありま
す。この半年を振り返えると十分には出来なかったと反省しています。仕事や京難連
の活動などがあり、専従というわけにはまいりませんけれども、色々と方法を考えれ
ば今よりもスムースにできるのではないかと思っています。

年が明けて、あちこちの支部では「新年会」や「お茶会」などが開かれているよう
です。京都支部でも14日 に「おしゃべり会」が開催され出席してきました。その名の
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通りかしこまった会ではなく、福祉会館の小会議室を借りて、お茶とお菓子を頂きな

がら近況や病気のことを思いおもいに語り合うという集まりですが、同病だからこそ

分かりあえ、何でも話せる暖かな雰囲気にとっぷりと包まれ、温泉に浸かったあとの

ような｀｀ほっこりほのぽの、、とした気持ちになって帰りました。

本号でご案内していますとおり、今年の全国フォーラムと総会は京都で開催しま

す。現在、近畿の各支部をはじめたくさんの方の協力を得ながら準備をすすめている

ところです。皆様のご参加をお待ちしております。

（北村正樹）

プログラフ治験の紹介

現在、プログラフで、重症筋無力症に対する治験が行われています。

現在はプログラフを保険適用で使用できる患者さんには「胸腺摘出後の治療におい

てステロイド剤の投与が効果不十分、または副作用により困難な場合」といった制限

があります。今回の治験はプログラフがすべての重症筋無力症患者が使えるようにな

ることを目指したものです。

治験を受ける為の条件は、重症筋無力症の診断を受けた16歳から64歳の方で、ステ

ロイドによる治療で症状の安定している方、そのほかにもいくつかの条件がありま

す。最終的には治験を行っている病院で検査、診察を受けた上で判断されますが、も

う少し詳しいことをお知りになりたい方は下記までご連絡ください。

事務局北村正樹電話・ FAX 、

Eーメール japanmg@ybb.ne. jp 

登験への参加はあくまでも患者さんの意思により決定いただくものです。

友の会として参加を勧めるものではありませんが憐報の提供をしています。
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杢 豆
● 「目ば快適でなくては、いけない」若倉雅登 著 人間と歴史社 2005年発行

250頁 2100円

目次から ＊「目の障害」は社会からも医療からも軽視されている」

＊目ば快適でなくては行けない

＊「選択メニュー」のない日本の底療

＊「病気と」「治療に」にはリスクがつきもの

＊行列のできる眼科病院

若倉先生の、病める人たちへの愛情と眼科医療に対する高い志が良く伝わって

くるご本だと思いました。（あさの）

● 「難病治療と巡礼の旅」 西谷裕著 誠信書房 2006年発行

208頁 2800円

目次から ＊世界一周90日間巡礼記

＊「難病センター」のあゆみ

＊わが国の難病医療•福祉の過去・現在・未来

＊巨大な隣人、中国とどう共生するか

わが国の神経免疫学の誕生から発展に深くかかわられ、また国立療養所を難病

センターに変革することに尽くされた西谷先生のこれまでのあゆみと今後の難

病医療のあり方が綴られています。（きたむら）

・'....● ^`・ .. ＂ゞ．． ＾ ・ヽーゲ . -.-.. -.-.-. 
ごあなたの愛の言葉をV

「全国ニュース」の愛称を募集しています。「ひまわリ」「うらら」「MGめ～る」「MG
ジャーナル」..皆さんに親しめる名前をあ願いします。
1人1可点でもかまいません。すでに4点きています。
0期 限 2007年4月30日（運営委員会開催延期につき、期限も延期）

5月開催予定に提案

. 0選考全固運営委員会（依頼予定）
•. 0提出先 〒 札幌市［

FAX 

メール trk@s7. dion. ne.庄（妻瞭子のアドレス）
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全国筋無力症友の会会員の皆様、お元気でお過ごしですか。

山形支部では、平成18年 10月 29日 (日 )に、山形県の北部に位置する新庄市で、山形県

立新庄病院神経内科の黒川克朗先生に講師をお願いし、新庄病院の会議室をお借りし

て、病院事務局のご協力のもと医療講演相談会を開催することができました。

あいにくの小雨にもかかわらず、最上保健所のご協力もあり、出席者は会員の方も

含め23名 と盛況のうちに終了しました。

山形県内は四つの地方に分かれているのですが、このたび初めて最上地方で行うこ

とができました。サポートしてくださつた病院関係者の方、保健所の担当の方に深く

感謝いたします。

山形支部 小林 =生′
『
コ

群馬支部は今、会員が20名。年に 1～ 2回会員の交流懇談会を行つていますが、現

在は常時活動できる者がいない状況なので、行事を計画し、実行するのも、参加する
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にも相当なエネルギーを必要とします。

そんな中、昨年平成18年 10月 に難病相談支援センターにサポー トしていただき、久

々の医療講演 。相談会を開催することができました。

チラシやポスター作成も支援センター担当の方が快く引き受けてくれて、更に保健

所での特定疾患継続時に窓口でお知らせが間に合うようにと早速県内各保健所に配布

していただきました。

支援センターの患者会への協力体制のその鮮やかな運びにはただ驚きで頼もしい限

りでした。今までの群馬支部の経験上、参加者は多くても10名足らずと予想していた

のですが、お陰で当日は患者・家族合わせて25名 もの参加があり、この人数にも驚き

でした。

講師をお願いした岡本幸市先生 (群馬大学医学系研究科脳神経内科学教授)は 「重
症筋無力症の最近の治療」と題して講演。質疑応答による相談会では参加者一人一人

の質問に予定終了時間ギリギリまで丁寧に答えてくださいました。相談会終了後は希

望して残られた参加者たちと支部会員との懇談会を行いました。

支援センターの存在、活躍は、今回私たち少人数支部にとって、とでもありがたく、

心強く、感激でした。そして、お忙しい中、時間を作ってくださった岡本先生はじめ

保健所、支部会員家族とたくさんの方に支えられて無事相談会を終えることができ感

謝の気持ちでいっぱいです。

-72-

群馬支部 白沢美恵子



本年度の埼玉支部活動は、昨年同様、関係機関及び友好団体との連携を中心に進め

て参りました。

昨年11月 7日 には、東京大学医学部付属病院神経内科の “寺尾安生先生"の ご協力

で、本年度 1回 目の 【医師との懇話会】を実施致しました。

この企画は、全国総会等の医療講演は新しい患者さんにとっては大変有意義な事で

すが、罹患から長年経過した患者さんから、「毎回同じようなお話で、日新しい事が

少ない」との声が聞かれたため、医療相談会の質疑応答に特化した形で、新しい患者

さんと、長く闘病生活をしている患者さんの両方に対応したいと思い、一昨年度より

実施しています。

会員さんのご要望により本年度からは 2回の実施を目指して織ります。

毎回、少人数ではありますが、概ね10人前後の会員さんにお集まり頂き、 2～ 3時

間程度を目安に、どんな些細な疑間でも質問して頂き、生活面の問題に関しては、お

互いの経験をもとに話し合う “ピア・カウンセリング"と 医療面の問題には、専門家

のご助言を頂く形式で、どのような質問についても、必ず取り上げる事を原則として

います。

又、事前のご連絡を頂ければ、会員以外の方のご参加も受け付けております。

過去にも看護職の方より、「参加させて頂き筋無力症について勉強がしたい」との

ご希望で、ご参加を頂いたことが御座います。

本年度 2回 目の 【医師との懇話会】も 3月 11日 に実施致します。

支部長 石井  博

神奈川支部

寒さも日毎増し、ノロウィルスや風邪 (新型インフルエンザ)の流行に脅える日々

ですが、皆様如何お過ごしでしようか。

MGかながわの18年度友の会活動で一番のテーマでした30周年記念大会を熱海に

て、小宮山先生をお迎えして医療後援会を開催致しました。

10月 29日 季節はずれの海上花火と海鮮料理、温泉もと欲張つた企画をやり終え、皆

様にはとても喜んでいただきました。また、出てこられなかった方たちを思うと気が

重くなるのは役員をしております側の悩みでしようか。

まだまだ先のことですが、 6月 2日 0予定表に入れて置いていただきたくご案内致

します。
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第31回定期総会   医療後援会
(午前10時-12時) (午 後13時-16時 )
◎ 日時  平成19年 6月 2日 0
◎ 場所  神奈川県民サポートセンター301F
◎ テーマと先生は未定
◎ 共催  かながわ難病連
上記 医療講演会 予定

MGか ながわ 支部長 桃井 公子

2006年度は幼い命、学校のいじめ問題から、親子間、兄妹間、夫婦間等々の悲惨な

事件が続発しています。何かおかしい世の中になって居ます。社会福祉や医療保険制

度の改定、難病医療施策は思いやりある制度改革をお願いしたいものです。

さて、静岡県支部は、昨年 6月 4日田静岡市清水区辻の静岡県難病支援センターに

於いて第31回支部総会を開催いたしました。活動詳細は支部HPを御覧下さい。
(*静岡県支部ホームページ http://―.zukkylando com/mgshizuoka/)

7月 9日 (日)第54回難病合同医療相談会を静岡県総合福祉会館で静岡県難病連 (総会
後NPO静 岡県難病連に)と行いました。

10月 1日 (日)第 55回難病合同医療相談会、東部健康福祉センター
10月 14-15日  全国難病ケアシステム研究会第 7回大会が静岡グランシップ
10月 22日 (日)全国MG小児筋無力症検診・研修会に参加 東京井上眼科病院
11月 16日  「癒しのコンサー ト」と題して、静岡県総合健康センター
11月 19日 (日)第56回難病合同医療相談会、クリエート浜松
12月 23日 (tl 伊豆市民オペラ協会2006年定期公演にオペラ歌手の大津良嗣氏の無料招

待17名観覧。多忙な方達も日頃の色々なことも忘れて、楽しいひと時を

過ごすことが出来ました。また参加したいという声が聞かれ、今後も機

会があれば企画したいと思います。多くの人の思いやりや優しさに出逢

い、感謝申し上げます。

今年もまた新しい年2007年を迎えることが出来ました。一年間無事に過ごせる事を

祈念いたします。これからも、皆様のご支援とご協力を、よろしくお願い申し上げま

ケ。
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鳥取支部より、こんにちは !

平成18年 11月 30日 に島根支部では、東部MG交流会を開催しました。この東部とい

うのは、島根県が地図上、横に長いため、東部 (松江市 。雲南市・出雲市)と西部 (太

田市・浜田市・益田市)に分かれて交流会をしようとなったものです。しかし、残念

ながら去年は西部交流会ができませんでした。西部の皆さまごめんなさい。2007年 こ

そは、お会い出来ることを楽しみにしています。

さて、東部交流会の報告ですが、保健所の協力を得て、友の会の会員だけでなく、

MG患者である全ての方に (約 100名 くらいかな…)案内を出させてもらいました。

そして、当日、 7名の参加。これでも集まった方です (笑 )。 内容としては、近況報

告をしたり、また、参加者全員が友の会の会員さんでもあったので、島根支部の今後

の活動についても話し合いました。やはり、友の会のPRでしょうか…。まだまだ島

根支部の活動は未熟ですが、「ひとりじゃないよ !」 をモットーにがんばりたいと思

います。

今年もみなさま、よろしくお願い致します。

支部長 松本みゆき

昨年の 9月 頃より準備を進めて参りました医療後援会と相談会を、初めて山口県防

府市のサンプラザ防府で開催することができました。

当日の11月 19日 は(日 )はあいにくの雨降りでしたが、山国会の皆様のお骨折りで43名

という大勢の方が部屋に溢れるくらい集まって下さいました。

広島市民病院の神経内科部長好永順二先生に、広島からご足労いただき、「筋無力
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症とは…そして最新の治療は…」と題して講演していただき、医療相談をお願い致し

ました。

アンケー トの中には「自分の病気がどんなものかが判った…」、「治療について考え

る機会を得ました」、「参加して良かった」等々の感想が綴られ、薬の使い方、治療の

方法や流れ、また筋無力症友の会そのものの存在が、未だに伝わっていないことを、

印象深くとらえることができました。一層の活動が必要との思いを強くしました。

当日山口県の 6名の方が入会申し込みをして下さいました。

広島支部からは 5人が応援参加させていただき、その熱気に励まされて帰って参り

ました。

06.11.19(日 )交流会にて

広島支部
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弥生二月とはいえ北国はまだ雪の中、桜も梅も水仙も雪の中で芽を固くして寒さに

耐えています。しかし、彼らは桜前線の北上をいち早く察知し開花への準備を始めて

いることでしよう。

そして春 ! 白い大地はまたたく間に百花練乱の大地に変貌します。全国の皆さん
お元気で冬を越えられましたか ?イ ンフルエンザは大丈夫でしたか ?

No15の編集にあたり、金沢一郎先生 。伊藤たてお様・向野和雄先生にはテープ起こ

しの校正など、ご多忙にもかかわらず快くお引き受けいただきありがとうございまし

た。お仕事のご功績もさることながら、この小さな冊子の編集に対しても温かく真摯

に対応していただいたことに深く感謝申し上げます。

さて、日本は戦後最長の好景気とのこと(北海道では全くその気配を感じられない)

ですが、一方では少子高齢社会に対応すべく「社会保障費の抑制」「医療費の適正化」

等の名の下に特定疾患受給者を抑える動きがさらに進んでいます。MGも 「治療効果
の進んでいる疾患」として特定外疾患になるのではないかと懸念されています。

本部役員の方々はそれに対応すべく日夜ご奮闘されている様子が編集作業の中で伝

わってきます。しかし、役員といえど患者であり、生業があり、他の疾病も持たれて

いる方々です。

本部役員だけでなく、多くの方々のご協力とご支援なくしてこの問題の対応も友の

会の存在そのものも危うくなるのではと思われる最近です。

北国の人間は心配性なのかもしれませんが
。…・・。

北海道支部 編集 。発送担当者一同
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全国筋無力症友の会支部一覧

全国筋無力症友の会 〒602-8143 京都市上京区堀川通丸太町下ル

京都社会福祉会館4F 京都難病団体協議会内
TEL/FAX 075-822-2691 振替 00280-9-53083 

(2007. 3 改訂）

北海道支部 （中道 和子） 〒064-0804 札幌市中央区南4条西10丁目北海道難病センター内
TEL 011-512-3233 FAX 011-512-4807 振替 02770-6-19712 

岩手支部 （小野寺廣子） 〒 ー関市

TEL/FAX 振替 02200-0-56662 
秋田支部（小笠原康治） 〒

TEL/FAX 
宮城支部（田中みな子） 〒

TEL/FAX 
山形支部（小林 浩）〒

TEL/FAX 
福島支部（小川静子）〒

TEL/FAX 
茨城支部（原喜美子）〒

TEL/FAX 

秋田市

仙台市

山形市1

福島市

行方市

振替 02570-3-51642 

振替 02240-8-15763 

振替 02290-9-85797 

振替 02270-3-94859 

振替 00330-5-959 

栃木支部（廣瀬典子）〒 宇都宮市•
TEL 振替 00130-2-54732 

群馬支部 （白沢恵美子） 〒 館林市
TEL FAX 振替 00110-8-409552 

埼玉支部（石井 博）〒 さいたま市」

TEL/FAX 振替 00150-3-77898 

新生東京支部 （前田 元） 〒162-0823 新宿区神楽河岸 1-1 セントラルプラザ10階
東京ボランティア・市民活動センター メールボックスNo.112 
TEL/FAX 03-6279-2622 振替 00130-2-538768 

神奈川支部 （桃井公子） 〒 海老名市
TEL/FAX 振替 00220-4-1064 

新潟支部（神田八郎）〒

TEL/FAX 

富山支部（山崎美智子） 〒

TEL 

静岡支部（紅野 泉）〒

TEL 

愛知支部（小林悦子）〒

TEL/FAX 

滋賀支部（葛城勝代）〒

TEL/FAX 

京都支部（下村和子）〒

TEL/FAX 

大阪支部（浅野十糸子） 〒

TEL 

兵庫支部（勝木泰代）〒

TEL/FAX 

島根支部（松本みゆき） 〒
TEL 

岡山支部（宮崎晃彦）〒
TEL/FAX 

広島支部（日野美枝子） 〒
TEL/FAX 

愛媛支部（脇由美子）〒

TEL/FAX 

九州支部（茂田保子）〒
TEL/FAX 

東蒲原郡：
振替 11200-2067-0241 

富山市

振替 00750-4-55574 

伊豆市

半田市

大津市

京都市

吹田市

伊丹市

FAX 振替 00850-1-60102 

振替 00880-7-30672 

振替 01070-6-10523 

振替 00990-4-84407 

FAX 振替 00950-6-317691 

振替01160-8-3950

松江市
振替 01320-6-39008 

新見市：

広島市

松山市

福岡市］

振替 01350-7-56985 

振替 01310-2-25264 

振替 01670-7-37285 

振替 01720-3-24006 
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