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巻頭言

　　　

F令和３年

　

新たな年へ希望をJ

一般吐団法人公岡筋無力症友の公

　　　　

代表理小小野卜蔵子

　

新型コロナウイルスのニュ一スか流れてﾕ一年が経ちましたo皆様方におかれま

してはい緊張と不安な目今をお過ごしのことと思いますo

　

ワクチン接和の話しが出ているようです力y私たちの病気には果たして接種して

良いのかどうｶﾍ戸惑いもあるこの頃ですo

　

またい岩丁iの冬はい寒さも今まで経験のない年となりましたoマイナス１５度と

いう気温を記鉉し水道も冰りつぎ１日中雪かきをしているような目今でしたo

　

そんな巾い私佃人としてC乱５年ぶりに仕事へ後職しましたっ

　

コロナウイルスが舷ち着くまでは一一一と考えておりましたｶﾄ十人の退職を機にい

什事につきましたo透析センタ一の看護硝i助としてo患者さんの支援をしておりますo

MGがあることｴ定川的な人院治療があることなどい叩前に相談し条什I付きで入職

し2Jjからはい正比員としての勤務が始まりましたo

　

自分がMG治療の中で経験した血漿交換でｴ治療中寸寒くなったり暑くなったりい

腹痛が起きたりl一一という症状がありましたｶﾄ透析をしている患者さんたちの支援

をしながらoこうした経験が少しは役立っているように思っていますo

　

コロナ禍でぃ会員の皆様とはいなかなかお会いしてお話しできる機会が取れずぃ

心苫しい口女ですo少しでも友の会迎営につながるようにo現在い１一２か月おきにい

オンライン理事会則圓崔に意見交換などを行ないい友の会活動が停止することが

ないようo話し合いを進めておりますo

　

杵様oどうぞoもう少しコロナウイルスが落ち着く

　　

っ

　

っ

　

う

　

回

まで出火る雌低限のこととなります力卜手洗いｌうがいｌ

マスク着川などの対策をい今後も徹底し休調の勁変など

身体への不安が乍じた際ににし主治医とご相談のにお

過ごしくださいますよｙお願い申し卜げますo
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令和２年11月15日京都雛馮迪難病ピア交流会ハ一トピア京都

　　　　　　　　

講演中川正法先生

　　　　　　　

京都府立医科大学大学院教授

原都府豆医科大学付属北郡医原tZソタ一院艮

　

皆さんこんにちはい本当に人変な時代に

なってしまったと思いますぃ

　

仏もマスクとこのゴ一グルをつけて診察

していますぃそれとこの携帯川のアルコ一

ルを持ち歩いて気を付けていますぃまたい

病院の巾でもrPjfは対面にならないようにい

食丿巾はできるだけ喋らないように言って

いるのですけれと二そういう生活は呑肖に

ストレスがたまります4Lそうした巾でo

雌病患者の杵さん力卜比気とまでは言わな

くてもい阿とかこれまでに近い生冊ができ

るようにということを考えてみたいと思い

ますぃ

IニスライドＪキ一ワ一ド

　

なんといっても人事なこと4劃聊Fしい情

報をJt有することＪネット目こもいろいろ

な情報が出ていますｶﾄやはり専門家の意

見をIUIくことoﾕ

　

それとo新しい生活スタイルを実践するい

なかなか雌しい小です力卜今感染が増えて

きているのはいGOTOキャンペ一ンなどい

ろいろありますカト何となくみんな疲れて

きているoマンネリ感みたいなことがある

のではないかといそれと第丿皮か来ている

4ぷと川力です力卜新しい生活スタイルを火

践するo

　

もう一つはユウィズコロナの時代ですの

でo何とか折り介いをつけて新しい牛活や

社会を作っていくことですo

レスライド23

　

人類の歴史は感染症との闘

いの歴史

　

人類の歴史gLなんといっても感染症と

の闘いでｴ人類が地球目こ上まれたときか

らユケガと感染との闘いで人類は発展して

きましたＪま染と感t徊釧乱少し違いましてぃ

病原休が休に入ってなくてo例えば喉とか

目だけにとどまっている場ａ感染している

のですけれども允斤していないいですから

無症状でPCR陽性タバパよ粘膜までは来てい

るけれど令身には広まっていないいこうい

う方がけっこう多いはずですoそして感染

症になるとい病原体が休に人つでo川えて

いる状態になりますぃ

正しい情報の共有と支え合い

新しい生活スタイルの実践

ウィカロナwithCorｏｎａ新型コロナウイルスとの共存

Ｘライト

人類の歴史は感染症との戦いの歴史

一一

Ｓ喩卜鴫鳶ぼ

　

Ｓ喩１哨厠偉が体吋に入７たしののａ収がない収ｌ

　

感染ｇｌ病庚体のＳＱと入ｇａ友ｌをfy丿ひｌ

感応瓦の峰哨

　

場翫つ可ル乳臭叙ojlil嗚呼謀可１気ブソｔン

　

ｌ興一再ＩＳ凶ａｉＳｎｌｏａ噸見ｌｉａ
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感染症の種類

　

感染症には絨Lyにウイルスい火1yiぐカビ八

リケッチアなど特定されない病力川札寄乍

LLLプリオン病ぐクロイツフェルト丿ヤコ

ブ病などりという特殊な病原f札またo新

しく出る病気これを新興感染疵と言います

力卜今回の新型コロナがこれですぃあと0

1111興感染症ぐおとなしくしていたのにまた

川えてくる病川体Ｅ抗生物質が効かない耐

性蘭o日和ほ感染症ぐ普通では有害ではな

いのです力卜免疫抑制剤を使っているとかい

人間の抵抗力か落ちているときに増えてく

るりでエイズなどもこれに入りますぃ

　

ペストという病気いこれはネズミから広

かるのですけれどもoノミに噛まれてエア

ロゾルとなって感染するのですけれどもい

什ヨ一ロッパでベストが大流行したことが

ありますoそれからコレラユ江戸I吽代に川

当流行しましたっそれから近いところでは

スペイン風邪やエイズユそれからSARSや

MARSというのは最近なのですけれどもい

この二つのウイルスは１年くらいで封じ込

められたのですｶﾍ今回の新型コロナウイ

ルスCCOVID19 j の親戚みたいなものな

のですけれどもいSARSノMARSほど致死

性は高くないのですが感染力は強いのですo

ウイルスというのは自分が生き延びるため

に上Ilrに辿伝Jぐが変わっていくという特徴

がありますo

スライド瓦I

　

スペイン風邪

　

今から100年而に1918年から19年

に人流行したインフルエンザですぃ２０財

紀以人級のバンデミックC胆Ｗ的流行jに

数えられま一松元ない第１次叫界人峨中の

1918乍３川にアメリカのカンザス州の米

軍培丿也から起こりエこの部隊がヨ一ロッパ

に派述されてポ一ランドまで広がりましたoo

第一波は比較的症状か軽かったのです力卜

そのあと８月頃からどんどん広かってぃ夏

になって致死性の高いウイルスに変異してっ

発乖して大体２日くらいで亡くなったとい

う状態ですoそして第３波は冬に起こり存

には終糾したのですｶﾄ第２波と第３波で

の死とか人多数ですｴこの時は若い11t代の

人が亡くなってしまいましたo

　

港町で発生してＪ失道などに乗って広がっ

たとされていますぃ全財界で2500万人

が亡くなったといわれていますしい目水で

も39万人がごくなっていますoこの頃そ

ういう中でも隔離したl八手洗いとか色女

やってぺ一応２年くらいで収束していますo

新型コロナウイルスは今第３波ではないか

と言われています力卜丁度この100年I竹と

よく似ているのですねoこうした過去をえ

ると私たちは十分汁意する必要があるとい

うことですｴo

口スライド砂

　

新型コロナウイルス

COVID一19

　

新型コロナウイルスいlに式名は

COｖlD一19と言います力卜これまでのコロ

ナウイルスは４種類ありましてo論題の風

スペイン風邪Spanishnu

191S一19卜IS入波liしたイン７４Ｚｌｙザ

29ぜ紀羞Ｘの曖ｌｔ死亡白ｌでは入囃史におｌる塵大ｌの７界卜Ｚｈｆバｙデミ７クj

1こ政友しlt61

1因ケｆ４スｌインフルｚンザケイみス4型1吋INI蔓型Sでべ一jtことが零でいo

a濾は罵1太ｉ界大執巾の391昌13片面めに涙Ｘカンザス州７ｙンストン冨笥41ら嫡１ウ

ととみられる一4月にごの碁哨からｌ一ロッバ轟Ｓにｎｌしたアメリカ軍瓜ｉらがウィルス

をｇんだと樗えられぐぉ1ね7貝にＵポ一ランドにまで応力1つr乙跳1濾のインフ４エンザ

は比画釣皿ａでべりた

IZ涼lj夏の皿に登死瞭のより幕しイｙ７４エンザのｔ画611きt191ata剛こａＳぞ

ふ６い岫めlh感ＱａＵＩ良が甑凍にｌりレ多くＵ働ａか1J 2口ｉには死亡ＬＺＪ

皿丿友４饅く冬にｇこｌｔＳＩＳｇｌ略しａ第ZJと第3渥によ寸民亡ａＱｎ冰ｌ応４ンフ

ゐＺンザで雇亡にltilた６ことＵ卜紅な如一4剔tでべ７otiU曽ｉゆで皿こ1し１

ずｌりで瞰ＩＬｉｉ心ｉＳ櫓胃のｌ繩Sこ卜ｈてｌから刺へとｌ入しｔインドでは丿なく

こも12恥万人がｉ亡しなとみら爪フメll力では卜SS万人肌Ｂ冪で139万人が死こし

rにｉｉＳでｌｙ２５Ｘ万Ａが亡くな丿その多くＵｌ２曹と13波でｉ卜奪われたｏ

　　　　　　　　　　　　　　

ｉｉ ｙり元こ肖s壽大西111S

スライド箇

新型コロナウィルスＣＯＶIＤ４9

　

これまでにとトに感染ｉるつ０ナウィルスは４１煩司ら皿てべＩＳＩの皿因の10一

１５Ｓ１占める嶼皿皿として勾らべていｔ翼たイヌｐｌｌプフなど齢匂にｌ扱するコロ

ナウィルスも存在するｴ2002琴中国I乙東ｉにｌを発したｌ症急性耳吸冨ｌ喰皿CSARSjぼ

コウモリのコロアづイルズがハクビシン毫介してヒＭこ感染Ｕヒド一ヒトＳ皿をｇこ亨こ

とで8刃OQ人を超える感皿曹を世しｔまt 2Q12年にはアうビア半亀で中東耳皿ｌｌ悛

plMER匈が皿きさrtヒトコプうクダからヒトに電蝸することが１明したそして2019

啄12月から中国一滴北雀武皿市で発ｉした原國不明の師艮ｔｉｌコ０ナウィルスCSARy

COV一2jが原因であるここか呵明したC回141

　

SARふCQV一2叱SA貝SやMERSの病原皿と同じｊコ０ナウィルスに分珊ぎれる昔笏由

来コロナウィルスと男珊した紙ｌ圭ｔ物はまだ分か７でいなＵ皿尽はヒト一ヒト感盛によっ

て涙行が世Ｓ釣に口がりでいる皿輿でゐるoSARS4aVI2にぷる勝負ｌをCOSa19gl染

塁浪では新型コロナワイルス勝旋痙lと岬ぷ

４一

スライド丿

３

ｌ

ｌ



　

邪の101拓から15呪を占めていますooo人や

　　

I趾豚などに感染するコロナウイルスも

ありますぃ１８乍前に起こったＳＡＲＳはコ

ウモリのコロナウイルスがハクビシンとい

う小さなアライグマのような動物を介して

人に感染してo 8000 人あまりの感染者を

川して収まりましyごもう一つは2012年

にアラビア半jふ地中海から始まったＭＡ

ＲＳと言うのですｶﾄこれはヒトコブラク

ダから人に感染しましたo

　

去年の12月に中国の武漢で発牛した肺

炎はい SARS一COV一2C新型コロナウイル

スjが原囚であることがわかりましたっＳＡ

ＲＳ一COV一2HAはＳＡＲＳやＭＡＲＳと同

じくかコロナウイルスに分類されo動物由

来のコロナウイルスなのは分かっています

ｶﾍ斤川ﾓ動物が何なのかはまだ分かってい

ませんoこのＳＡＲＳ一ＣＯＶ一2による感染症

をCOVID一19 C感染乖法では新型コロナウ

イルスjと呼んでいますo

ニスライドIざI病原体５ＡＲＳ一ＣＯＶ一2動物

由来のコロナウイルス

　

コロナウイルスはエIﾓ冠のような枇造を

していましてoTﾓ冠はギリシヤ謡でコロナ

ですのでコロナウイルスとにいますっスラ

イドの図の巾のＲＮＡＯ本鎖りが感染の

几になりますぃACE2 Cアンジオテンシン変

換酵素jのレセプタ一とくっついて人の糾

胞に侵人しますぃコロナウイルスは府うl医

人のデ一タではoコロナウイルスが心膚に

くっついても９時間くらいは生きているの

が分かっていますぃ叶闘が経てば人丈火と

言うものではなくてぃ手洗いとかをしっか

りすることが大切ですぃ

フスライド滅

　

COVID一19はド気道と11気

逆で増殖するコロナウイルスですカヘ喉の

ところから卜で感染するのを11気道感染い

これより下の肺とか気管のところに行くの

をﾄﾞ気道感染とバうのですけど八山方とも

に感染するのですぃ始めの頃はド気道だけ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一５

とａわれていました力y 11気道でも感染す

るのでo症状がなくてＰＣＲ検査で陽性に

なる人は11気道でj llまっていることが多い

でjてそれが肺の方にまで行くと市症化す

ることがわかっていますぃこれらはい感染

症の巾の２類感染症川当になっていましてぃ

２類感染症になると症状のあるなしに関係

なく入院隔離というのが法律ll決まってい

ますｶ八そうすると病床がすぐ一杯になっ

てしまうのでぃ10 Jjから少し変わってきま

したっ

　

発症の2 111yに例えば今目熱がでたとし

たらいその２日岫からウイルスを拡敞して

いるのですっですから非常に難しいい保健

所やっている追跡調査は発症した２日前か

　

らの行動を調べています一食よをした場合

　

はその店の見収り図を収り合せてﾕどこに

　

誰が座っていたのか調べるのですoですか

　

ら傑聞所は今人変なことになっていますo

IR症化する閃fiですけれどもい山齢者いそ

れから腎機能障iに心疾f払脳血管障山な

国S14911tタI

Ｓ

Ｍ

POSitiva Stranｄ ＲＲＡ

　

ｌノiQ一一ﾌﾟい1414ylldIJlrlrlnFltlj5にl l6 SAmrilirSAa5心Vinｒ寸
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スライド弓I

COVID19は下気道と上気道で増殖する

　

sZ覆感染塵相当r直ちにＳけるo入院限Ｓ

　

ｓ上気這で増殖する場合は軽症ﾉＳ疸状

　

参下気道で増寵する場合は叢症化すること

　

が多いlウイルス性皿災

参費症2日前頃C刈伏期lから感染性がある

暑重症化ｉ子

　

年齢C高齢3

　

腎機鯉皿害

　

心疾愚

　

脳血管皿害
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とかあるとIRIIIEIﾋしやすいことが分かって

いますﾕ

ニスライドゾヌ1

　

新型コロナ死亡率高かった

持病

　

これまで調べられた叱亡率が高かった持

病ですｶﾄ人院時に丁りI以こなった劣ａです

けれどもノl阿機能呻害のある人が４４Ｓｏ心

臓の持病がある人が40j9削脳血管障山が

390 5 96とそれぞれ４割くらいあるのですo

こういう持病を持っているとやはり死亡率

が鳥いと言うことです　

コスライドlj

　

年齢別死亡率

　

もう一つはい年代ごとの征亡率ですけれ

どもo少なくとも日木では20代の死亡は

ゼロでぃ30ｲＵ ４０代も非常に似いですねい

ただ50f覧60 fｔ 70代と増加して80

代になると23恥になりますoこれは非常に

鳥い死亡率となりますoつ普通のインフルエ

ンザの死亡I率はO旧1弘１万人に一人くら

いですoところが新型コロナウイルスでは

2jS辰口本の場ａは人休２Ｓ弱ですけれど

もｴ特に高齢どこ持病を排っている人は注

意を要するとjlうことでjｙ

ニスライド話I退院基準い解除基準

　

人関は日1へ退院墨叩というのがありまし

てｴ症状がある人は14日間の人院が決まっ

ていたのです力卜それが10日問に短縮さ

れています

ニスライド珀

　

入院期間計算のイメ一ジ図

干

　

梵症から10日が経過しi已卵で状が軽

快した漫７２時間が経過した場ryに退院が

可能になりますぃ

I丿

　

I1千IよりもっとiIIIIく良くなった川介はい

症状が軽快したi飢２丿持問以llの間隔を

空けてo2回ＰＣＲ検介で陰性が確認され

れば退院が可能になりますぃ今年13川に京

都の人学で感染乃Iがたくさん川ましたけれ

どもﾕその方たちは本肖に元気なのですI
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１腎機能障害４４９６

１心臓の持病４０５９６

Ａ脳血管障害３９0５96
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その方たちは１迦川くらいで退院していま

したｴただｴ今は鳥齢占の方が多いのでぃ

なかなか退院まで行かないこともありますぃ

他にも色心な決まりカリiかれています力卜

これは党えていただく必弱はありませんの

で参七にしてくださいい

Ｔスライド几II口新型コロナウイルス感染

症を桁定感染症として定める政令の一部改

11ﾐ今年の10月15日から新しい培準にな

りましたo人院勧杵一措1胃は65歳以上い

または呼吸器疾患を有する人は入院するこ

とになりますoまたﾕこれ以外の人でも先

程片いました持病のある人いまたo免疫抑

制剤や抗癌剤を使っている人丁妊婦さんｴ

また肥満などの人は人院勧告の対象になり

ますｴ

ロスライドI也新型コロナウイルス接触確

認アプリrCOCOAj

　

今丁京都府では５ぐファイブjル一ルの

徹底ということでやっていま刄しそれとo

私も使一Jています力卜厚労省のＣＯＣＯＡと

いうアブリがありましてぃこれを入れてい

るとoまったく飢がつかないうちに感染片

と接触しているo1メ一トルJ力尿15分以

上という塙叩で接触した場rtﾕ接触してい

ますよというメ一ルが川きますぃ介国で今

2000万人くらいてy録していますっ同県に

登録できますのでぃ杵さんも址非登鉉をお

願いしたいと思いますぃ

ロスライドI回新型コロナ感染者の国内の

動向

　

現政日参では117j79名の感染があり

ますｴ最初は３月から４月にかけて増加し

て緊急事態宣ａが出されましたoまた７月

から８月にかけてピ一クがありましたoそ

れから下がるかなと思ったのです力卜だら

だらと続いてぃ今グッと増えてきてoこれ

からまだ人きなピ一クになるはずですぃこ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一７

新型コロナウイルス感染症を指定感染症として定める政令の一留改正
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れはo心くなってきてig度が下がってきた

ことがありい湿度３０り削気温IO度くらい

が一界ウイルスが元気になりますぃ

　

ところ力卜亡くなった方はＬ８８７名でo

4川が断然多くてﾕ８月と現在も榊えては

いるのです力卜それほどでもないいこれは

ウイルスが変異したとカヘいろいろ言われ

ています力卜我そ医療機関も対応の什方が

だいぶ分かってきたこともあるのではない

かと思っていますo

　

現在の人1　円Ｏ万人あたりの感染者数で

す力卜今は北海道が一番多くて2吼９９ﾉし

あと大I妬Ｌ東京o沖縄県っ愛矢IL糾I余丿凰

そして余良が急に増えましたo兵庫っ埼II八

千葉っ山梨い山城oここまでが10万人あ

たり５人を超えていますo次が京都で４Ｊ９

人ときIりぎりです力卜多分今日明日で５人

を赳えると心いますoそうすると北部医療

センタ一では感染流行地域を人口IO万人

あたり５人以上と決めているのですけれどい

京都府の劣rＥみんな感染流行地域に住ん

でいることになるのでoどうやって防絡IIし

ようかと悩んでいますo

コスライド肢

　

新型コロナ感染者の京都府

の動向

　

これは京都府の状況です力卜これまでに

2ぶ７９ｙlの方が感染していますぃ今のとこ

ろはo警戒堵準のところにいます力卜直近

の１迦間の新規陽性忠者の平均が20人を

超えると特別警戒基準に入ってしまいますぃ

今日のところは１８人くらいですのでoこ

のまま20人を超える川が２ｏ ３日続きま

すと特別腎戒基準に入ってしまうのでぃギ

リギリの状態ですぃ京都府ではoこれまで

第１波と燧いそして現布まではなんとか持

ちこたえてきたのです力卜今い京都府で広

がっているのは職場ですねoそれと病1院と

高齢者施設ですo我４も十分に気をつけて

いるのですけれどもい府立医人でも３乙の

看護師さんが感染しましたバ３人で終わり

ました力卜それは看護帥のお吋さんが感染

８

してoその看護師さんを検たしたら1貼性でぺ

その病棟心酋さんも含めて令部の人を検介

したらｏあと2 ｙiが陽性でしたoそれから

２迦川がすぎたのでぃ令員ＰＣＲにかけて

います力卜あまり広まらずに済んでいますo

私も含めていつでも感染する可能性がある

のでぃ感染したことは仕方ありませんしい

いわゆるコロナ差別ということにならない

ようぃｓあなたのせいで私に移ったんだ９な

んてことを絶対言わないようにしましょうｏ

マスクｏ手洗いいなるべく距離を置いて話

をするとかすればｴそれ以上広がりません

ので足非それをよろしくお願いしますっ

　スライドIﾆ回難病患者さんへの新型コロ
ナ感染の影響

　

このlll収ある難病患者さんの会でアンケ一

卜を収らせて頂きましたっ通勤をしなくなっ

たl八外に山なくなって体重が増えた大が

人多数ですo多い人は６キロ噌えた大もい
新型コロナ感染者の京都府の動向
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難病患者さんへの新型コロナ感染の影響

讐舅雛しｔ
ｌｌ４Ｕ乞次

ニニざ悶扁政1a
一悳肢に際してRa警a翠の捷出が寥めりれていao
ﾆａＳａ琵芯４ぺ４

一壱鴫りぞの９１１１７つりいＩ斤SI嘴言しＩＷＩＩれてi一紀

一人に金丸なしことでめメトレメがゐ孔

Ｉ仕卜61錬1jられなくなりａＪ釣に茜しくな７だo

吽巻嘩のリスクC暉珊のため3かあるの卜1事に庫なくてぃL叱ｌわれたo

一リモ一トワ一クが多くなったのでo脊分の生活晋慎を守ることが大功と寓ＳしZら

１４１ｙ７インＳ卜I丿卜丿たｏ

ｌｔンうノンを使うことで漣に情報がＳえた

一沁字式のべとにｔぐォｙ４ＳＩしなりた611かえワて冨だ９たく両吟ｔ八

ＩＳＲなり家にこもうてしるばJであｉり酎響Ｕなヵ1つri

スライド四

Ｏ Ｏ Ｏ Ｊ
ａ ｌ ａ ｉ ｉ

一 一

Ｓ

ｌ

ｌ



ますしい大体２から３キロ川えているよう

ですoそれとコロナ爵ですねoやはり気分

が落ちこむのですｔｋ私自身もほとんど外

食をしなくなりましたしい4FL5月は70

日くらいずっと自炊をしたのですｶﾄだん

だん疲れて来るんですねo実際にい最近自

殺片は増えていますoあとo通1院が少なく

なったい人院が厳しくなったｴ手術が延賠

になったいリハビリの回数が減ったい通院

に際して自己管理表の捉出が求められめん

どうｏ孫に会えなくなったいそれと運動以

が減って体ﾉJが低ドしたというのがありま

すo私も歩数計を毎月チェックしています

カ八３月からずっと減り続けていますo他

にも人に会えないストレスいそれと仕事が

なくなった力もおられますoまたい難病で

呼吸器のリスクがあるので仕嘔に来なくて

いいとjlわれたoという人もありますっリ

モ一トワ一クが増えて自分の生活習慣を守

ることが大りJと火感したというのもありま

すoリモ一トワ一クが増えるとどうしても

生活が自堕落になるのですねoカメラに移

るところだけきちんとしていれば下は短パ

ンでもわからないしいリモ一ト飲み公も誰

もlllめてくれないので飲みすぎたりするの

です4乱あといオンライン旅行に行つたとかい

オンラインを使うことで逆に柚報が増えたい

高校乍なのですけれども人学式の後オンラ

イン授業になってoかえって楽だったとい

う人もいますぃ　巾には叫段から家にこもっ

ているので彫押はなかったと答えた方もお

られますぃｴ

こTスライドI鍔I新型コロナウイルス感染症

に関するALS等神経難病患者対策の緊急要

望

　

これは今乍の４月にＡＬＳの患者団休か

ら厚牛労働省に出された要望jFですo

　

4月はいろんな物資がひつ迫しているこ

ろでぃこの時は人工呼吸器随川患片が痰の

吸引時に使う消心川のアルコ一ルを供綸し

てほしいことo住宅疲養している患者や家

族が感染した時の人院光の確a恥それと入

工呼吸器の確f剔介護陥祉サ一ビスの継続

利用oそれからｴこれはすでに火施されて

います力卜受給占乱の閲限延長いなどが要

望されましたo

フスライド母難病患者の約４割が新型コ

ロナウイルスの感染を避け通院を控える

　

北海道のNHKの資料ですけれどもい約

４割のみが感染を避けるために通院を控え

ているというデ一タ一ですo通院間陥を計

画的に長くするように言われているのですo

オンライン診療もありますけれどもいオン

ライ診療だけでは不十分なところがありま

すのでぃ通院回数は多少減ってもｴ特にお

薬の変史とかがありますのでo一iﾐ治医の先

生とよく相談して通院の継続をしていただ

きたいと思いますo白己判断されずにい7U

話でも糾構ですo私も電話肖診はたくさん

やっていますo今多くの病院で電岫11f診を

していましてぃ病院が処方１を発行して指

新型コロナウイルス感染症に関する

ＡＬＳ等神経難病思者対策の緊急要望
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定の薬川に送りますのでぃ病院に行かなく

てもお薬を受け収ることができますoただこ

乙３力丿ｈ少なくとも半乍に１回は病院

に行ってliﾓ治医に診てもらいたいと思いま

すo

　

jスライド慨

　

インフルエンザと新型コロ

ナ感染症の診断法

　

これは参考にして瓜くだけで構いませんい

今検介としてoPCR検雌と抗原検介の定以一

定性検査と大きく３つありますっ

　

一所椚度

の高いのはPCR検杏ですo現配はほとんど

希剛した通り検査出来るようになりました

ｶﾄ結果がその口のうちに出ないことがあ

りますのでぃその間の隔離などの問題があ

りますづ

コスライド勁I各種検査法の実施時間と検

査の流れ

　

PCR検査にも何種類かありましてoまず

リアルタイムPCRいこれが比較的早いですっ

それからLAMP法は１吋間くらいですけれ

ども特殊な装置が必要になりますoまたﾕ

抗原定性は特殊な装ほは必要

なく40分くらいで結火か山ますｶﾄ感雌

が良くなくてo疑似陰性の場介が多いです

ので扱い方がなかなか雌しいですo

二IスライドみIぶj検体採取法一保管

　

卵咽頭ぬぐい液というのは卵から喉の奥

の方まで入れて検体をとる万法ですぃくしゃ

みとかが出て飛沫が飛ぶのできちんと防誕

していないとできませんoこれに対して卵

腔ぬぐい液というの4L鼻から２ｍくらい

のところをこするだけですoご自身でもで

きますo症状のある方はこの即陛ぬぐい液

だけでl1分ですoあと叫液も使いますっI曜

液もかなり感度が良いとぼわれていますﾕI

定I唄的RT一PCRではスライドｏの下のグ

ラフのように曲線が川ますo曲線が速く立

ちIこがるほどウイルスがたくIさんあるとい

うことですoそのれの写貞が抗原定性のキツ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一

トですo

　　

インフルエンザと新型コロナ感染症の診断法
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じスライド四I

　

鼻咽頭ぬぐい液と唾液の

PCR

　

このグラフはい卵叫頭ぬぐい液と唾液の

PCRを比較したものですけれどもい発症し

て10日くらいまではほとんど差はありま

せんoそれ以士になると少し感度が落ちま

すっ最近o個人のクリニックが唾液だけで

１回Ｉ灯５千円とかでo邱送で検介します

というのがものすごく増えていますoつそれ

は症状のある方はそれで分かるのです力卜

無症状の方は陰性のことがほとんどなので

すo偽陰性と偽陽性の両方の場合がありま

すので十分気を付けないといけませんoそ

れと人院しない場合はいこういう検杏をし

たこと自体がわからないのですo民間医療

機関が検査をされるのは構わないのですけ

れどもo感度く精度りなどを十分考えてやっ

ていただきたいということですo少しでも

症状があるとかﾕ感染者と接触したとかい

そういう方は病院なり保健所に問い合わせ

ていただくといきちんと検査が無料で受け

られますのでぃわからない場肖は京都府相

談窓口がありますｴつ後ほどスライドを山し

ますのでそこに相破をしていただくように

お願いしますo

ニスライド刄I感染症の治療法

　

まず何といっても列防ですo標準的Ｆ防

策とoできるだけ休温の測定を１０２回し

ていただきたいoもしご家族などか感染し

た場ａいこれは色白決まりがありますのでo

川談いただければと思いますo

　

治療法としてはo対処療法しかありませ

んｴ安静と栄養o水分をきちんと取るoあ

と解熱剤Cアセトアミノフェン等りは飲ん

でも桁いませんoかなり特翼的な治療法と

してぃ細菌感染症とかでしたら抗生物質が

ありますoウイルス感染症のインフルエン

ザの場合は麻黄湯Cまおうとう八タミフルo

リレンザなどがありますっ麻黄湯というの

は中国で今から２千年以上前に作られた薬

ですけれどもﾕ普通の休ﾉJのある方がこれ

を飲むとよく効く漢力薬ですぃ

　

そして今回の新型コロナウイルスの場合

はojもレムデシビルoデキサメサソンエファ

ビピラピルかありましてぃレムデシビルと

フアビピラビルの二つは承忽されています

がどこまで効くのｶﾍ木肖のところはまだ

わからないのですo

　

iR症占の症状を改簿するのがデキサメサ

ソンでぃこれはステロイドホルモンです

鼻咽頭ぬぐい液と唾液のPCR
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1111W

　

今年の冬はなるべく移動しないようにし

　

行したウイルスが旅行貳一一一説では波り鳥

てぃなおかつ精神的に落ち込まないように

　

という話もありますｶﾄ北丿球に入ってき

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一12一

Ｊスライド価

　

新型コロナウイルスの治療法

　

お願いしたいと思いますぃ

　

これはヨ一ロッパの雑誌に出された論え

を神戸人学の肖Ill先生という感染症の有名

な専門家がコメントしたものですけれどもo

酸素吸人を必I旋とするほどの症状を起こさ

なければ経過観察でほぼよくなるo一方でぃ

CTを収って肺に影が出ているいしかも酸素

吸人が必睡な人iび乱このデキサメサソン

という薬を点滴又は内川することかなり良

くなるということですぃぃこれを使用するタ

イミングが我女もよく分かってきましたの

でっ死亡嗇数が減ったのだと思いますo北

部医療センタ一でもデキサメサソンをI使しへ

かなりの方が良くなっていますぃ

　

あといレムデシビルいこれはよく謡題に

なっています力卜使うのが非常に而倒なの

ですo各病院には在庫がなくてo国にFAX

で申請して国から送ってくるいしかも必要

な量が届かなくてo槃が足らなくなって使

いにくい状況ですo

　

そのほかい色心な槃があります力ト

　

ト

分なデ一タ一かおりませんoアビガンは

2000年にできているインフルエンザウイ

ルスの薬ですけれどもい重症化を防いだと

いうデ一タ一も祓っていますｶﾄこれは初

明にﾆ投りI一しないと効きませんい重症化して

からは効きませんo

　

それに対してぃ瓦はどのデキサメサソン

には重症化を防げるというきちんとした

デ一タ一がありますoですから酸素が必唆

になったらデキサメサソンとされていますっ

　

川俺した心占さんの血清から抗体を取り

出してぃそれを点滴するということもされ

ていますｶﾄこれもどこまで効くのか本肖

のところはよくわかっていませんい

　

ワクチンのことです力卜実阿仁いままで

風邪を予防するワクチンというのは存在し

ていないのですぃ今回のコロナウイルスに

ワクチンを投与したからといってぃどこま

で効くかわからないのですo

ニスライド政I曝露のリスク評価と対応

　

どういう場合に濃厚接触片になるかとい

うことが書かれていますｴ自分がマスクや

フェ一スシ一ルドをしており15分以内の

会話になおかつ拝I手もマスクをしていれば

低リスクになるのでエ特に隔離とかしなく

てよいことになりますoしかし食事をする

ときはマスクを外しますoですからそこが

一番注意しなければならないところですo

新型コロナウイルス感染症の治療法
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ロスライド顛新型コロナとインフルエン

ザが同時で流行する７

　

これは今大変話題になっていますカハオ一

ストラリアのデ一タ一ですｶﾄ今年の立す

なわち向こうの冬にインフルエンザ患者が

ほとんど出ていませんo今まで目本の冬に

インフルエンザがはやるのはい南半球で流
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て流行するのです力卜今年はそれがないの

でエおそらくインフルエンザは流行しない

のではないかと思っていますぃ

ロスライド辱今年はオセアニアでインフ

ルエンザは流行していない

　

他にもオセアニアでほるとo今年はほと

んどインフルエンザか川ていませんo

目スライド四

　

今年は国内でもインフルエ

ンザは流行していない

　

口本でも去年の10月26日から日月１

日に4682人のインフルエンザが出ていま

すっ今年はその同じ期問に32人しか出て

いないo 100分の１以下ですoそれは皆さ

んがきちんと感染予防している嘔っそれと

外国からウイルスが入っていないこといで

すから同時流行はないだろうとｄわれてい

ますっf彫インフルエンザのワクチンを打

たれる力が非常に増えましたのでエもうワ

クチンか址らないのですっ

川業医の先生もワクチンはほとんど人付し

なくなったとａつていますのでぃまだ打た

れていない方は医師と相談されたら良いか

と思いますo

ロスライド征血世

　

新しいライフスタイル

の実践西脇知事

　

京祁府の叫脇知りfがだされた新しいライ

フスタイルの火践ですがよレソ一シャルディ

スタンスユマスクユ手洗いの火践丿ril換jC

これから寒くなりますｶﾄ少しでも窓を開

けるo定閲的に換気することが影I認ですo

収熱や風邪症状がある場今はoもう出勤し

ないo前の晩に熱があって朝になって下っ

ているからと安心するとこれが危ないので

す犬ぷ店舗を利用するときはガイドライン

推進宣言事業所のステッカ一を掲載してい

る施設を利用するい接触アプリの活川令誹

誇中傷はしないo私たちのいる地域は狭い

のでぃあっという問に広まってぃ本人が特

定されてしまいますっ私のところでは何と

13
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新型コロナとインフルニンザが同時流行する７
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か収まりました力卜他の地域では引赳しさ

れた方もいると聞いておりますっ是非そん

なことにならないようにお噸いしますぃ

ﾄjスライド但I笞

　

発熱等の症状のある方の

相談ｌ受診Ｉ検査の流れ

　

日月以ls肌発熱やなにか症状があったと

きはいまずかかりつけの几生に電話で相談

してくださいoそしてoまだ公表していま

せん力卜京祁府のかなりの医療機関がその

施設内で倹査ができるようになっていますっ

ですからかかりつけ医やかかったことのあ

る病院に電話してぃ検介できますとａわれ

たらその医院一病院に行ってくださいo検

査できる病院は408か所と潜かれています

ｶﾄ今はもっと増えていますっ

　

礎話してｓ検食は出来ませんllと言われ

た場合CIL検合できるところを紹介しても

らうかい京都府Ｉ医帥会京郁検査センタ一

というのが３か所ありますo川所は公表さ

れていませんｶﾄ医療機関に闘いていただ

ければ教えてくれますoそれでもわからな

い時はい駁話柑談ぐ新型コロナ椙丿淡センタ一

C仮称八これはほとんど似健所内に設置さ

れていますｶﾍそこに一I牡話で川談いただけ

れば対応できるようになっていますっ

IIスライド哨漱新卜刳コロナ政府分利I会F急

速な感染拡人の可能性もJ緊急提卜

　

ll J卜Ｏ日に尾身光生が出された提言で

す力卜今までより踏み込んだクラスタ一対

応が必要であることですＪ剥こ外国人コミュ

ニティ一や人学乍のクラスタ一が川力IIして

います力卜群馬県で感染片がなぜ増えたか

と訪うとo群馬県には外国人がたくさん住

んでいましてぃ情報が允分川かなかったこ

となどがあったようですぃ啓発や情ﾀＬ相

談の休制の整備が必吸ですo

　

それとo対話のある情報発信をするとい

うことでぃSNSとかいろいろな事を使って

片い人にもわかりやすくしていきましょう

ということですo
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1UIljやl職場での感染防111ですｶﾄこれは

一生懸命対策をやっていても出てくること

がちょくちょくありますo北沁道など寒い

ところでは換気が餅しくなりい人が集まる

ところでは二酸化炭素濃度が増えますぃ店

内の二酸化炭素濃度を測る而iitな機械があ

りますのでぃ二酸化炭素濃度を指標にした

らどうかということですoつ

　

国際的な水際対策ですけれどもい社会経

済活動がありますので国際便もある程度飛

ばさざるを俘ない状況になっているのです

力卜例えばハワイにけくのはある程度の証

明を持っていれば14日川の待機なく行け

るのです力卜日木に戻ってくるときは14

日間の待機か必要ですoそれでも今年の乍

末にハワイに行く人が増えてくるかもしれ

ませんo今い成田空港と関西空港ではいそ

の場でＰＣＲ検杏ができるようになっている

らしいです力yl00呪防ぐことは難しいだ

ろうと思っていますo

　

次に感染対策検証のための辿f云丿頌召爪

辿伝にはどんどん変異していますのでぃそ

れを調べるということですっ

　

その他としてぃ今年の年一家乍始の休1暇を

分散することへ八旅行も少人数でといった

ことですｶﾍ私もｊ供たちが３か所に分か

れていますのでﾕＺＯＯＭ家族会というのを

月にＩ回していますっそういうのを使うの

もよいのかなと思っていますo

ドスライドIRI

　

自殺者の推移

　

今堕の４月ﾋ爪Ｌ自殺片はむしろ去年よ

り少なかったのです力卜７月くらいから増

え始めて９月10月は例年より明らかに増

えましたo男性女性とも琳えているのです

ｶﾄ片い女性の自殺晋が去年の８割くらい

増えていますｴこれは有名入が自殺したり

すると若い人たちに影稗がひろまるのです

ねo私たちはそうしたことに引きずられな

いようにしていきたいと思いますぃ

コスライド訪正しい情報の共有と支え合い
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累急提言一5つの対策
1411Kベムi

lllSIIJリｔ端よ44fjlラ加ぷ91りlgj

　

外ｘＡコミ１ニタｓ一tlj岬症411夕1IX71rJど９県費皿IがIULIクラスｉ一がｌｔ

　

ｉりい哨イａ９１くrjlaでｉゆ４にぐれめrj哨Ｓ１ミＬｇ訓il卜いとき一ls唄ｇｓｎ４

　

り６ここ

　

自Ｓ体ｒ元７のｇ参皿耀ｔｙタ一なIIと協丿しｔｇＲｒ一9111践６を爆rjるらど

　

iiaこＵＩＳ憤鸞f一馬ｌａＳＳＣどと１携１価rし皿鉢9ISか１え心な屹４Ｘと賞なるご

　

之がjorll卜にｉ剛りらCりＸスタ一4f貳をり４休ｋｉりぇilよう７卜気

Ｖ ｒｌａｔ一丿元し141夕張J

　

tlN背吋一ｌｊａｉ４とｅの哨IMZI一寸ｌついに５４リスクが１１る場ifj査痍卜IJりスク気

　

Ｅｆ６１ぷこりいjrの吋暉それし71心４どにむＳ心を吟つでも４えるぶうSNSなどを活用し

　

ｒ脅ixtら

研型コロナ政府分科会r急連な感染拡大の可能性もj

Ｖ Ｅｇ蝸り翼端な乙17のＳｉ炳２寸の確実Fijaj

　

卜食寸なとIでの友１をｌぐなめ1111tlojJが４ドラベZをさ64j蜀厩Ｔを外に一i1ぴjlll

でo嗜入丿丿哺しくな６可ｉ咄でりil1八ＩＣしiしむｚしj軟Ｓａ６どlp丿仙９ｉ廓のｊ１そ

ｉニタ一するなどａ霖言r417爾の117を一74tllがあｔ

ｙｒｘＳｒ４Ａのll可の鼻翼にflい駄り蛸み丿邨祀j

　

ZSnfi大の111が障41こ入悶ぎll琵７ ｉＳｉｔｌ４惣でzl可ＳＩ携しぎ1ln

　

了ａａでりl瓜が零めりれ心９賛ｉや翫ゆ輯哨へし１１の弧になど

甲i感鳶jS禰怯ｌａ１めａｌ４ｆＳＳＩの寸４ｊ

　

７１などの呻971同ｉとrjりりiAのウｙｔ元をｌぺｉＫなら入ISrJウｊルス1194ｔ元Ｑ

　

ｌｓにならない配寸ａｉ画17な

そﾚＩＪ７

　

ＳＩ雄虻Iめ入暇を丿栽ｔ心ことり丿元卜で丿冨ぎるS1の9ITを糎原７るこし

　

５曽哨ぴJ桐降tll1瘤ll恂喋りJの億ｔ

スライド四匈

スライド亦

正しい情報の共有と支え合い

情報の入手

　

l門寥t導ぬｔＳＳ吠lk瓜痔會tyの慟艮を胃Ｃ

　

ネ７卜のチ一タには４劃

不安を声に山す

　

心配なことo元賢なこむ卜にな６ことをｌｌでａ配癒aいを

　

ひとりで曙え込卜ないjill

　

al1こ引きこむIIJないよ4に

医療嘸間o介護施設との連旗

　

l可肖門Ｌかヵ一りり11L介l士iと幄咬1恥

　

匈蝸の臓状費曙o発熱So他のき債延発l荷な耳

　

寓瓜再it疹ンやCzS摩1の刺恥

医療備品の確保

　

マスクい力一ゼo漓S剤o毫留泰などo

スライド図

Ｔぜごン一ぶ

　

iF

　

jII

　

I

iiSliiIF肖一11111大ＩＯ ＩＳｊ

iillli今肖回国lii j　Sjl

ｌ

ｌ

ｌ



　

そうした1心代の中で大切なのはodﾆしい

情報の共ffと支えａいだと思うのですo

　

情報の入手ですカヘネットの情報はjJ

ilﾐしいようでもoちょこちょこと変なこと

が沁かれていたりしますぃやはり専門家の

コメントをきちんと闘かれたら良いと思い

ますo

　

それからﾕ不安な事は声に出すというこ

とですぃ辛い時にだまっているとどんどん

悪くなりますのでｴ心配な事一不安な事を

言葉にして相談をすることいそして一人で

抱え込まないようにすることが非常にI屯要

ですリ11には相談tIIFがいないかたらいらっ

しゃると思いますけどもo京都府にも国に

も心の札1談窓LIの電話が設置されています

のでぃ足非そういうのを使っていただきた

いですo

　

またo迦度に引きこもらないことoここ

しばらくは人気も良いようですしい紅槃も

きれいになっていますっ道ですれ違うだけ

で感染することはありませんのでぃ成るべ

くお目印に当ってぃ強いてほしいなと思い

ますぃ

　

次にい医療機関や介護施設との辿携ですIﾕ

難病をお持ちの皆さんにはかかりつけ医や

雌病前川剔相談員などがおられると思い

ますのでｴそうした力と定刈的に辿絡を収っ

ていただきたいということとい難病以外に

も発熱したとか邑なあると思いますのでo

フスライド39

　

最後のスライドになります力卜何度もjl

います力卜正しい情報をお哩い共有しよう

ということいそれとoなかなか大変ですけ

れども新しい乍活スタイルを実践してoこ

の新型コロナウイルスユおそらく２年くら

いであるriﾐ度落ち首くのではないかと推測

されていますのでﾕみんな協力してぃ楽し

くとまでは言いません力卜しっかりと生き

抜いていきたいと思いますo

　

ご清聴ありがとうございましたo

正しい情報の共有と支え合い

　

新しい生活スタイルの実践

　

ウイズコロナｗith corｏｎａ

新型コロナウイルスとの共存

スライド捗

まず肱話をしてiI I談していただきたいと思　4質疑応答l

いますよ完ほども巾しましたがJIla謡再診ぐオ

ンライン診療八iPadやｉＰｏｎｅでしたらフエ

　

Ｑ私は喘息を持っていましてo初めの頃

イスタイムという機能がありましてこれな

　

は呼吸器系の病気は注心を要すると言われ

ら電話だけで顔が見れますぃそういうのを

　

ていましたか最近言われないのはなぜで

使うなどユオンライン診療も利用してくだ

　

しょうか７

さいい

　　　　　　　　　　　　　　　

Ａ中川先生喘息の方も咳だけ出ている

　

最後にい医療備品の確保ですｶﾍむやみ

　

F咳ぜんそくJの方はそうでもないのですｶﾄ

に買いだめする必要はありません力卜一定

　

気管支が狭くなるいわゆる喘息の方はやっ

飛を確f貳特に人工呼吸然をつけている人

　

ばり要注意なのですo喘息でコロナに罹っ

はが一ゼい消毒i配然留水を一定SI細回呆し

　

て人院された方がおられるのですｶﾍ咳を

ておいてくたさいっ

　　　　　　　　　　

されるのでそれが喘息の咳なのかコロナの

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

咳なのかなかなかわからないです才気その
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4一一ワニド
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万は４週間くらい人院しましたo熱は下

かっていても咳が川ましてｴCTをとっても

ちょっとだけ影があるのですねoそれが喘

息の呟で残ったのか判断が川1しいです

　

も

ちろん収症化するリスクもありますぃ

Ｑ

　

リウマチで牛物学的製削を使つていま

してぃその副作川のためインフルエンザに

かかっても熱は36度２分だとか令くでま

せんつコロナに罹っていてもわからないと

思うのです力卜そういう人でも検介は受け

られないのでしょうか７

Ａ中川先生その場合い行政検査では出来

ないのですヵ卜今は民間でいくらでもして

くれますo行料になりましてぃ１万５丁一円

から２万円くらいかかりますo以ii似記検

杏をするかどうかを保健所が決めていまし

たｶﾍ今は医師の判断ですのでぃあなたの

上治医が必要と刊断すれば行政検たを受け

ることができますo

Ｑ綱膜色素変性11111の患おでj1コロナが

流行し川しから飲食を伴う交流会ができな

いですo今日は患乃公の仲間と淡路鳥にバ

スに行ってoミカン狩りしてお４を食べて

川るはずだったのです力卜中止になりまし

たo飲食を伴う女流会をするにはどういう

ことに気をつけたらよいのでしょうか７

Ａ中川先生キャンセルするのは而iれで

す力卜なるべく行小はした方が良いですｴ

ただい人教をある程度制限することとo換

気が大切ですぃ知らない人がいるとそこか

ら移ることがありますからo佃室や貸切に

してあなたたちだけのグル一プでぃそしてぃ

少し寒いですけれどもサ一キュレ一タ一ぐ扇

風機のようなものjを使川したりo窓を開

けて換気を良くすることいそれからなるべ

く大きな声を出さない4ぶい食べるときはマ

スクを外していますのでぃ例えばしゃべる

時は扁子を口に当てて話すとｶﾍ唾が飛ば

ないようにすることい乾杯はしないｴおlm

を回したりしないなど工人してぃ行われた

17

ら良いと思いますoあとバス旅行するとき

は座席の陥には座らないことoつまり定八

のｊ分になりますo修学旅行などもそうい

うll人をしてやるようになってきていますぃ

Ｑ私は成人スティル病を患っていましてo

免疫抑制刑14ミI八プレドニン6ゐミリ

服用していますっ今乍３月に受診した時に

上治医からあなたはコロナに罹ったらもう

アウトですよと言われましたo今日完生か

ら治療の話などを伺いましたｶﾄ罹れば本

当に危ないのでしょうかいもし罹ればどう

いう症状や後辿祐ﾐが出るのでしょうか７

Ａ中川先生成人スティル病は熱が出た

りする病気なのでなかなかわかりにくいと

思いますoですからい飛状が無くても陽性

者と接触したことがあるかどうかいあと息

苫しさがあるかいそういう時は胸部CTを

収ってもらってぃ影があれば人院して治療

になりますoフIレドニン6jミリはそれほ

ど多い量ではないのでユものすごいリスク

ではないですカヘただ他の人よりはリスク

が高いので気を付けていただきたいですo

　

新型コロナウイルスは軽い脳炎を起こし

ているとａわれていますぃ血管の内團の糾

胞が障害されますぃそれで心筋梗塞とか脳

梗竃とか足の血竹が品まるとかそういう血

竹のつまりヵ卜片い人でも３割くらいに出

るのです4孔良くなった後でも記憶障害が

続くことが樅711一されていますo若い人でも

ウイルスがいなくなってからでも息苫しさ

や体のだるさ力卜数力月続くことが解って

いますｴですから片い人は死なないけれど

もｴ学校に行けなくなるなど結構後遺症で

苫しんでいますのでぃいま呼吸学会で追跡

調杏を進めていますぃ日本冲経学会でも調

査始めていますｶﾄ丿本での脳炎の症状は

あまり報告されていませんo欧米が多いよ

うですo成人スティル病に限らずぃブレド

ニンや免碓抑川剤を飲まれている方はリス

クは良いのですけれどもｴ比較的若い方の

場合い今のところそのことで亡くなる方が



増えているという状i兄はありませんﾕ

　

志村けんさんの劣合はoすごいヘビ一ス

モ一力一たったようですo岡江さんの場合

は乳がんの治療で免疫抑制剤を使っていた

からとjlわれています力八放射線治療でし

たのでそれほど免疫がﾄﾞかっていなかった

と思うのです力卜ただ60歳を赳えてくる

とやっばりリスタが上がってくるのは隋か

ですo

　

ステロイドや免疫抑制剤を飲まれている

万は心配だと思いますｶﾄはっきりしたこ

とは私もこえないのですけれどもい家にじっ

としていればよいというわけにもいきませ

んのでo体力が落ちますからい人との距離

を収りながらい食一lfだけはしゃべらないカヘ

アクリル仮をおいてするとかい佃室にする

とかい属洲屋がなぜいけないかとｊうと知

らない人がすぐ横にいてしゃべったりするo

あれがよくないですｴ

Ｑ多発性硬化症友の会の者ですけれどもﾕ

宛ほど熱が出た時の解熱剤ですけれどもロ

キソニンでもよいのでしょうか７それと咳

の風邪との兇似め方はあるのでしょうか７

Ａ中川先生解熱剤はロキソニンでも構

いませんり咳のは極めは非常に難しいですo

多発性破化疵の方もブレドニンを飲まれて

いる方が多いと忠いますoまたｴ多隻I生破

化疵の症状として咳というのがありますの

で難しいのですｶﾄ基本的にコロナは空ゼ

キですoタンが出てくるとこれは感染柚八

コロナかもしれないのでぃ主治医に相談し

て胸部CTを川るとか必要になりますっそ

れからo陽性心片の約３割の人にI味党啼山

や嗅覚障害かありますぃにおいがわからな

いい味がわからないだけでコロナとは限り

ませんｶﾄそういう斤状があって1ﾐ治医が

必吸とIII断したらすぐに検査ができますの

でｴiﾓ治医とよく相談してくださいｴ

ｑ令身性エリテマト一デスの忠占ですoh

治医とすぐ辿絡か収れない場ａＣＬ明日山

謡をかけなおすのが良いのカヘ戌でも辿絡

した力が良いのかどうすればよいのでしょ

うか７

Ａ中川先生主治医と辿絡が収れない時

は新型コロナ相談センタ一が24時間開い

ていますﾕo帷い咳だけだと翌日でも構いま

せんｶﾄ症状によります力卜38度とかあれ

ばすぐ相談しなければいけませんつ

Ｑ

　

ステロイドや免疫抑制剖を飲んでいる

とo忽辿に症状の進行することがあるので

しょうか７

Ａ

　

中川先生はっきりしたデ一タ一は川o

ていませんい私の関係する患片さんの中に

はそういう人は一人も発症していませんい

皆さん気を付けているからかもしれません

ヵyそんなにはならないのではないかと思っ

ていますっ

　

日頃から気を付けることとしてはいよく

知った人としか食事をしないといったこと

もありますぃもし罹ったとしてもたれと会つ

たか追跡できるようにしておくことが人切

ですぃ

Ｑ混成今ｌ団に入っています力卜台IIMは

控えた方が良いでしょうか７

Ａ中川先生

　

今は控えた力が良いでしょ

うっ韓国でものすごく広がったのは教会で

の讃災歌で後ろの大から感染したことがｊ

われていますoマスクは完全ではありませ

んo人きな声を出すと漏れますのでoやは

り控えた方が良いでしょうむｈ
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一神野先生からのメッセ一ジ一

020年度の医療講演が中止となりましたo維演予定のＦしんのクリニックJ

　　

院長の神野進先生を訪問に宮Iドと藤森がお話を伺ってきましたo

一はじめに一

筋無力症友の会大阪支部が50周年を迎えられたことに心からお慶び申し上

げますoまた卒業以来今口まで一貫して大阪支部とお付き合いさせて頂い

ている私にインタ一ビュ一を受ける機会を与えて下さりｏ光栄に存じてお

りますo

一診察室のカレンダ一写真一

　

私の診察室にはある方の写真をお借りしてクリニック名が記載されたカ

レンダ一が掲示されていますoこの方の健康管理を私がしています力卜こ

の方は趣味として20年間に亘り大台ケ原に赴き写真を撮影していますoこ

の方は午後に自宅を出発し夕刻に現地に到着に車中や近傍の宿舎で睡眠

を取り深夜にラジオ音声を鳴らしカンテラの明かりを頼りに獣道を撮影ス

ポットまで進みい大台ケ原の樹木や登りくる太陽を撮影するようですoこ

の方の身体を心配する奥様のお気持ちは察するに余りあるものがあります

力卜いつも気をつけて行って来て下さいと言って送り山すと間いていま

すo既に80歳を過ぎておられます力八仕事も現役でしておられますo自力

で経済的に安定した生活をされい自分の趣味を生活の中に活かしておられ

ることがこの方の生命力を維持することに繋がっていると私は思いますo

会員の皆様もo何か趣味を持たれることを勧めたいと私は思いますo

一受給者証に記入する指定医療機関の名前一

　

今年はコロナ禍でr特定疾患医療費控除申請１年延長Jとなりましたo

　

今年に発行される受給者証の指定医療機闘欄に医療機関名が掲載されま

す力卜臨床個人調査票を作成した医療機関のみ掲載されることになりまし

たo私はこれまで必ず２ケ所から３ケ所の医療機関や薬局を記人しておく

ことを勧めてきました力卜本年６月１月から知事の指定をうけた医療機

関一薬局ならどこでも医療証が使用できるようになりましたoただいどの
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治療が指定難病で受けられるのかを批１医によく聞いておく必要がありま

すo入院される時は費用も多額になりますのでぃきちんとその点を押さえ

て置くことが大切ですo

　

ll限額超えた金額を払わなくても良い制度である

ことを活用していただけたらと思いますo

一クイズコロナ一

　

今oこういうコロナいコロナという時代です力卜宮下支部長や藤森副支

部長にしても元気に日ヵ過ごしておられますoFコロナうつjという言葉が

あります力卜どのようなことを指しているのでしょうかo新型コロナウイ

ルスに感染したら人変だと言うことで外出できないo活発に活動していた

人が外出できなくなりいFコロナうつJになるo発症機序として理解できま

すoしかい筋無力症友の会の会員の皆様はFコロナうつJになることは

ないと私は考えますoこれまでうつ状態になった時期はあると思いま力卜

何かの役割を持ちｴその役割を自分の生活の巾に組み入れ生きがいにされ

るとﾕうつ状態は消えい他の会員さんと会うのが楽しくなりますo新型コ

ロナウイルス感染症が流行しようともoこういう行動をしたら新型コロナ

ウイルスに感染する危険があると理解することいそれを避ける最人限の努

力すること力卜うつにならない近道だと会員の皆様は知っておられると思

いますo

　

まだ指定難病の人が新型コロナウイルスに感染し易いとかoなりやすい

かという統計はまだないと思います力卜一般的に指摘されているのは年齢

が若い人ほど知らないうちに感染している可能性があるということですo

指定難病の人は自分自身の身体状態をよく知っており気をつけておられ

るoところが若い人はそんなことに頓着しないでo感染してからどうする

か考えるという人が多いのではないのでしょうかo野球選手が食事に行き

歓談して新やコロナウイルス感染した事例がありましたo大きな声で喋っ

ているとい感染者の唾液か飛びいそれを吸いこむ危険性もありますので感

染するのでしょうねoテレビなどではJajかい合うのではなく横に座るこ

とい会食する皆が火皿から食物を取るのではなくぃ最初から個人の分を小

皿に分けることい飲み物を回し飲みしないことい大きな声で喋らないこ

といなどを報道していますo友の会の方ヵはそのようなことは以前からよ

く知っておられると思いますo

　

子供が近付いてきたらうれしいからねい年寄りはﾕそれで濃厚接触考に

なるo筋無力症友の会に参加されている家族の方はこのことをよく理解さ
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れていると私は思いますo家人の自分が新型コロナウイルス感染者になる

と患者である肉親が大変な状態になるのでぃ自分が気を付けなければいけ

ないと分かっておられますoコロナウイルスを共存する生活いウイズコロ

ナと世問では言っています力卜外国に比べて日本では問題でないと思いま

すo私たちはコロナウイルス感染症で窮屈な生活を強いられています力卜

それなりに普通に過ごすことができているo

　

主要都市が封鎖されているヨ一ロッパの主要国では何万人という感染者

が出ていますo SNSでは山ています力トテレビでも非常事態宣言の時より

も罹患忠者が増えていますと報道するだけでなくｏ定期的に罹患患者の年

齢分布を出したら良いと思いますo

　

さらに不思議に思うのはｴ亡くなった人がどのような原因で亡くなった

かを詳細に伝えないことですo私たち医師は学会などの講演を闘いて知っ

ています力孔一般の方は死因が知りたいと思います力卜教えて貰えないo

新型コロナウイルス感染症などで死亡しないためにどのようなことを注意

したら良いかを知るためにも必要な情報だと私は思いますo一般の方が混

乱しないために情報を山さないというがった考えを私は持ってしまいま

すo気道系疾腱八たとえば気管支喘息とか慢性閉塞性肺疾患ぐCOI句の方

は感冒に罹患すると大変な状態になりますのでコロナウイルス感染症でも

同じと思いますo高血圧や糖尿病などを病む方は多くおられます力礼それ

が基礎疾患と言われると気になる方も出Iてきますo私は高血圧や糖尿病で

血管障害がある方は気を付けなければいけないと思います力孔単に高血圧

や糖尿病では重篤な状態にならないと思いますoまた新型コロナウイルス

感染症ではどのような治療をするかという情報も必要かも知れませんo人

工呼吸器やエクモを使用する新型コロナウイルス感染症重症忠者さんでは

ステロイドホルモンと抗ウイルス薬と併用しながら使ったりい抗血小板剤

使川することもあるようですo日本は医療レベルが高いというより外国に

比べて適切な処置をしているい行政が医療レベルを維持することに尽力し

ていると言うほうが良いと思いますo

　

新型コロナウイルス感染症を必要以上に恐れることはなくｏしっかり食

べて体力を維持してぃテレビなどで報道されるr生活様式jを守れば良い

と思いますo

一アフタ一コロナの過ごし方一

　

宮下支部長や藤森副支部長力八こういう生活をしたら楽しいということ
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を会員の皆様に伝えることですoクリニックのカレンダ一に自分の写真を

提供されている方は今年81才になります力卜本業も持ちながら趣味で写真

を撮影され生活に潤いをもたらし光っておられますoこの方は違いますが

仕事が趣味になったら言うことないと思いますoそれは僕自身が奈良の地

で病める忠者さんに向き合い医療をしていることと関係しているように思

って下さると有難いのです力礼私はクリニックで何をしているかという

とo患者さんが見えない峙はo私自身の身体トレ一二ングをしていますo

クリニックの草を引いていますo心臓の血流を増やし筋肉の血流を増加さ

せ筋力をつけるﾕその後に頭脳活卯八すなわち医学の本を読んだりしま

すo昔からスポ一ツ選手は頭が良いというかい機転が利くと言いますoス

ポ一ツした後い脳血流が増し記憶力がｈがると思いますo

　

アフタ一コロナをどう生きるかはい筋無力症友の会に参加している方は

まず問題はないと思いますo会をリ一ドしている人は精神的に若さを保

ちい人を引っばっていくことを忘れませんo

　

lo人いると10通りの考えがあってoそれぞれの意見や話を間いて会を

まとめていくことはそれなりの知識と能力が必要ですo自分の考えで全体

をまとめてしまおうと思うと辛い場合がありますoクイックａスロ一でぃ

クイックに進めいスロ一で休みいまたクイックに動くと良いと思いますo

一刀根山病院の骨粗髪症外来一

　

刀根山病院に籍を置いた者としてo刀根山病院骨粗鵜症の外来が患者会

の方が利用されることをとても有難く思いますo中谷先生が赴任され骨粗

起症外来を担当されい忠者会でも誰浹なさっていますo筋無力症治療とし

てブレドニンなどの副腎皮質ホルモンを服用されている方も多いのです

力孔私はブレドニンであれば１錠5mgが副作川出I没のポイントであると考

えていますo閉経期の女性筋無力症患者さんではステロイドを服用すると

骨が脆くなりい転倒したら骨折する危険がありますoしたがってぃプレド

ニンを服川している患者さんでは転倒に充分注意をする必要がありますの

でプレドニン服用量にとても敏感になっておられると思いますo骨粗髭症

を専門にされている医師の指摘をしっかりと守ることか大りJですo最近で

はブログラフなどの免疫抑制剤を服用する患者さんも増し副腎皮質ホルモ

ンの副作川を示す患者さんも少なくなっていると思いますo大阪支部ニュ

一スにも記載されていたように抗免良剤の服用でステロイドの量をできる

だけ減らして５ｍｇ以下にすると骨が脆くならないようですoとにかく筋無
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力症の治療に関してどのように組み合わせで対処するかを主治医の先生に

頑張ってほうことですo

一医者の選び方について一

　

まず担当医に忠者さんの立場を理解させることが肝要ですo服用してい

る薬剤の副作川について担当医が語ってくれないと思考さんが思っていて

もoもし怖い副作用がある薬を患者さんに服用して貰っているという認識

が担当医にあればい担当医は一生懸命調べると思いますo医師はそういう

使命感を保持していると私は考えますo患者さん力卜担l　j医にさりげなく

副作用のことを尋ねたら良い場合もありますo二の医者は怖そうだから治

療法や副作川のことを聴けないというのではなくぃ上手に問けば良いので

すoそれが患者力というものですo忠者さんに関する紹介状を大病院の医

師に書くF地域かかりつけ医jの能力やい患者さんとr地域かかりつけ

医jの人間関係も大切ですっ私は病院の名前で知れ渡っているという理由

では決して患者さんを紹介しませんo紹介する医師で決めることが多いの

ですo何らかの会合で紹介先の医師に出会った時C意識的に接触すること

が多いのですが八私が紹介したFあの忠者さんjはどうなりましたかいど

のように症状が変化しましたかoなどと質問しますとい紹介先の医師も私

の質問に答えてくれますo医者同士がそういう患者情報を交換し合いい次

の診察に役立てることかありますoそのことの重要性を重症筋無力症の患

者さんは一番良く知っておられると思いますo時に患者さんから自分の担

当医の年齢が若くエコロコロとよく異助して困るo次の新しい担当医に同

じことを最初から話さねばならないﾕなどとよく聞きます力卜それは大学

と関係する大きな医療機関ぐ研修病院と言います力句であることが多くｏ

その場合は若い担当医は治療法などで自信がなければﾋ席の医師に相談す

るので決して心配は要らないと思いますoその若い担当医と良好な人間関

係を構築し後任の担当医にもしっかりと引き継いで貰えば良いのですo

友の会の皆様には思者力を至るところで発抑されることを祈っていますo

筋無力症状は人間関係やら理的要因が病状にも非常に影響する病気ですの

でぃ医師と良好な人間関係を構築することが病状の安定に大いに関係する

と思いますo筋無力症でなくても精神的一心理的な要因が影響する疾患は

多いのです力乱

一日常生活での注意点一

　

忠者さんは月常生活を営む上で自分自身はこのような人問であると思
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うぃあるいは感じるF何かJがあると思いますo各個人が何らかの個性が

あるようにその考えは異なりますo自分はこういう理由で薬がよく効いた

とかいこういう飲み方したら薬がよく効いたということがあると思います

力八決してそれを他人には言わないい言うだけの根拠がないと思っておら

れるかも知れません力礼反対に自身の意見や考えを言わないで人の意見や

考えだけを求めますo私はそのような姿勢は病気に負けているのではない

かと思いますo疾患の機序に関する新しい研究進歩や治療法の開発はイン

タ一ネットで簡単に調べることができますo自分の治療がこれでいいの

かい別に治療法があるのではないカヘ思えば急に不安になりますo私はい

自分の考えが妥当なものかを担１医に尋ねい自信を持つことが最も重要だ

と思いますo薬剤に対する初期変化が白身にとって良いことかo悪いこと

加劃患者自身が最初に分ることが多いと思いますoそれを担当医に迅速

にい上手に伝えることが大切だと私は思いますoいつでも他者い担当医の

考えのみを聞いているとい自身に起こっている変化に気づかないことがあ

ると思いますo

　

私は現在い時問のある時にクリニックの雑草を引いていますoテレビ番

組ではrポツンと一一軒家Jやrプレバトjを欠かさず観ていますoあのよ

うな番組を観ているとい自分でも何かをしなければいけないいという気持

ちになりますoクリニックに居て寂しくないですかいと人に言われるけれ

どo私は令然寂しくありませんo時間の使い方も年女変化しても良いので

はないかとo自分が思うやり方で使ったら良いと思いますじ人があの先

生は寂しいそうにしているなと見えてもっ見えているかも知れない力卜私

はそれで結構楽しく時間を過ごしていますo

　

どうしたら自分らしい生活を送れるかという問題にヒントを与えてくれ

る人はいませんので自分でヒントを求めて行動するしかないと思いますo

私iｔ今仕事をしている方は仕事をお辞めになったら駄目だと思いますo

仕事をしながら次は何ができるいその次は何ができると考えた方が楽し

いo今oダブルワ一クという言葉が流行しています力卜私はトリプルワ一

クでも少ないと思いますo私にＬ医師です力卜医師の仕事ができなくなっ

たらそれで私の人生は終わりというのは寂しいと思っていますo医師以外

の仕事を二つｴ三つできるように時間を使うことが重要ですo勿論い医学

の書物も熱心に読みい他の書物にも目を通す生活をしているつもりですo

このように生活しているとユコロナウイルスなんか怖くありませんoしか

し私はクリニック内に新聖コロナウイルス感染症を疑われる患者は入れな
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いようにしていますoなぜなら私が感染して訪問診療しているパ一キンソ

ン病や筋ジストロフィ一の人の訪問診療ができなくなると凩るからですo

　

新型コロナウイルス感染症が喫緊の課題である昨今い筋無力症友の会で

は懇親会などが中止になっていますo2メ一タ一ぐらい離れて対面ではな

くぃ斜め前や横に座りユ４人程度の少人数で会話するいそのような機会で

は感染することはないと思いますo雨降りでない気候の良い野外であれば

感染することはないと思いますo 10月か日月で気温が24一25度の室外が

一番良いと思いますo車座に座りい距離をとりい自由に喋る会などが理想

ですoクリニックの駐車場はかなり広いので開放しても良いと思っていま

すoもし奈良でおやりになるのであればﾕ藤森副支部長はじめ奈良の方が

何人かで会合を持たれても良いと思いますo会合は屋内で開催するものと

いう固定観念はあります力乳外でするのも良いのではないでしょうかoフ

ランスではテラスなど外で食べるというのはすすめていますo

一患者さんから教わること一

私はジストロフィ一の忠者さんや筋無力症の患者さんoその他多くの患者

さんから多くのことを学びましたo他の医療機関で心身症まがいの診断を

された力八実はそうでなかった方もおられますoその方は筋肉が不随意運

動しているビデオを私に送って下さいましたい筋肉が気のせいじゃなく不

随意的に動いているところを両像に撮って私に示して下さったoこの患者

さんからい私たち医師は容易にF気のせいjと言ってはいけないことを学

びましたo

一

　

r布施jの考え一

　

上に立つ人はい皆から高い評価を期待したら駄目だと思いますo6割程

度の人が評価してくれたら良いと考えるべきでしょうoあとの４割の方は

文句ばかり言っていると思いますっ余裕のある方が損得なしで行うことが

貴重であると思いますo人に評価を得たいためにするのはよくないと思い

ますo藤森剛支部長さんがいわれるF布施jいう仏教用語があります力気

布施は自分の余った力で何かをしてoそれで自分も気持ち良くなるという

域に達しなければいけないと思いますoそのように考えると物事は長続き

するし相手が何故こんなことをしたのか言ってきても決して腹が立たな

い境地になりますoそれで自分は余った力で全力投球してないからｴ自分

が生活していくための仕事があってぃその余った力で行っているので人が
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何を言おうが関係ないということですoF布施Jというのはそういう意味な

のですねo

一病気と老い先一

　

超高齢社会の日本では孤独死が大きな課題になるでしょうoだから僕

はいこの友の会に参加している患者さんには孤独死される方はないと思い

ますoなぜなら筋無力症友の会では情報のネットワ一クを作っているから

ですo

　

筋無力症の患者さんに一人暮らしの人がもしいらしたらoネットワ一ク

を作って辿絡体制を構築する必要がありますor元気ですか９ｊと言って声

を掛けることですo電話網でもLINEでよいと思いますo政府か何かをして

くれるのを待つのではなくぃ患者会が率先して連絡体制を構築するので

すo

一引き算式で歳をとらない一

　

私白身老い先短い76歳です力八今は54歳と自分で言っていますo 65歳

からは歳をとらないo歳を収るぐ減らすjので66歳は64歳と数えるので

すo現在76歳ですのでぃ私風に言うと54歳ですoそう思わないと生きて

いけないoもう死ぬまでの年数の方が短いのでぃまだ54歳という方が気は

紛れますo人は常に何かをしなければいけないと私は思いますo

一生きる力とエンドルフィン一

　

藤森副支部長さんがいわれるF自分の人生の全てはスト一り一どお眠

初めからたぶん神様が決めているのでぃ自分はなんでこんなことになった

ということはないo何か病気になってもいこれは決められたことハこれは

真言密教の教えですo真言密教を世に広めた弘法大師は四国の山に独り龍

もりユ読経の最中に身体に宇宙のエネルギ一が辰ったoその1剔弘法大師

は遣唐使になり唐に赴きﾕ短い時日で日本に帰るが日本では無視され九州

大宰府に留め置かれますo

　

修行はランニングハイとよく似ていると思いますoランニングハイの

時oエンドルフィンが出ていると思いますoエンドルフィンが出ると辛さ

が無くなりますo走りエンドルフィンが出るとい走り続けられるo宮下支

部長さんも藤森副支部長さんもエンドルフィンが相１量出ているのではな

いかと思いますoエンドルフィンがよく出るとい人のためでなく自分のだ
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めにこの什事があると思うようになるではないでしょうかoそうなると病

気にも勝てるようになりますo

　

生きる力を私は信じていますo倉田百二氏のr出家とその弟子Jという

のを何回も読みましたo親鸞を描く倉田が三氏はい親鸞に死ぬ間際になっ

ても人生の意味はわからないものと言わせるのですo実際の親鸞は80歳を

過ぎて死去したのだと思います力卜80歳過ぎても人生の意味するところが

分からないいその分からない部分というのはおそらくやり残した分と思い

ますoそれは自分のためにあと１割２割は何をすべきかい残されたお布施

のようなﾕ人のために自分がさせて貰ったのだから相手がどう使っても文

句は言ってはだめということエそれはおそらく達観することであると私は

思いますoおそらく倉田百三氏もそう考えたのではないでしょうかo

　

僕はコロナウイルスを怖がっている人はまだやり残したことがありユそ

れが分からない人ではないかと思いますo自分はその病気を得てぃどう考

えてぃどんなふうに生活したかということをいやっぱり物語的に言えるよ

うな自分にならんといけない

　

と思いますo病気になり不幸だと思っている人も多い力卜病気の意味す

るところは絶対そのようなことではないと私は思いますo

一最後に一

　

宮下支部長さんい藤森川支部長さんいいろいろ言いましたけどいあんま

り無理はされずに６割で良いと思いますo

　

100呪みんなから信頼を得ようと思いますとしんどいですo支部長さんも

副支部長さんも楽しみながら会の運営をやって下さいoお願いですので肩

の力を抜いてやって下さいい
参 参I一一s一番一一一一一ｅ一季一II一一ｅ一

1９６３年４月

１９７７年了月

２００６年４月

２０１０年３月

寿一 一l一一 参 嗇一参 奉

　　

神野進先生のプロフィ一ル

大阪大学医学部に入学い１９６９卒業

重症筋無力症の研究により医学博士ぐ大阪大学丿取得

国立病院機構刀根山病院院長に就任

国立病院機構刀根山病院を定年退職した後o奈良市内で

内科り申経内科ｌリハビリテ一ション科のクリニックを開設
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出版物紹介 F雛病を牛漣る人勺

愛媛支部 中田 芳次

　

愛媛には小児科医ながらＭＧ治療の第1人肴として冊躍さている先牛がいま

十丿ljlヤド肛ら病院の林光生ですり42生が昨町二題記の本を出版されましたIこ

の木を令旧ＭＧ友の会を通して多くの会几の祐様に知っていただきたくぃ紹介

したいと心いますっ

　

先生にi乱2013年６ＪＬ愛嫉で初めて企国ＭＧフォ一ラムを開催した時に

　

F重症筋無力症と具に生きるjという瓜題で糾演をして皿きましたoまy二愛媛

支部の医療講演会でも何度か講演をお願いしてJヅヘ人変おI止話になっている

先生ですぃ以前から先生ににＭＧ研究と柚療が私のライフワ一クであると仰って

お則今川の出版はその成果の一一端であるうかと思いj丿へ

　

この本には先生が診察された１６名の心者が登場にそれぞれ遥った症例に

対してどのような治療を行いいその症状が改善したのかがわかりやすく紹介さ

れていますっＭＧを正しく理解するｈで大切な一Illyとなりましたo私たち心者は

難病を抱えい仕事っ育ﾘと介護などを頑帳っています力八体力的い精神的に苦し

いときがありますっそのようなときに同じ悩みを共有できる友の会の存在の大

切さについてもこの本で紹介されていますぃ足非丿溝人してドさしｙ
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東海道道中記
神奈川支部工藤

　

善彰

　

今年はコロナの影響で外出もままならない状態が続いていますがoひょ

んなことから東海道ぐ国道１号線りを歩くことになりましたo

　

日本橋から京都三条大橋をゴ一ルに今年中の完歩をめざしてスタ一卜を

切りましたo日本橋のスタ一卜はいつだったか記憶に残っていないのですが

　

C年も年だから几寒い時期でしたo

記憶によると日本橋から川崎まで１日で歩きましたo地図も持っていないの

でひたすら１号線の標識を見ながらの歩きですo毎日歩くわけではなくぃ気

が向いたらい続きを歩くということを繰り返していきますo

　

次は川崎から横浜までですo特に名所や旧跡などは全く見ないでひたすら

歩きますo皆さんは何が面白いのワと思うかもしれませんがいジョギングな

どである程度の距離を走ったら気持ちよくなる感覚と同じようなものですo

　

3日目は横浜から藤沢ですo箱根駅伝で有名な権太坂を通ることになりま

すoだらだらと登りが続きますo駅伝の選手はすごいと感じましたo

道路標識を見ながらの歩きですとバイパスを通ることがしばしばあります

がバイパスによっては歩行禁止のところがありますoこのことがのちのち道

に迷うことになるのですo

　

確かに道路標識は車のためのものですがい全く歩行者のことを考えていな

いのがわかりますo

　

次の歩きは藤沢から平塚までoその後は平塚一小田原までo

8月２日いよいよい箱根を超える時がきました丿日東海道ではなく箱根駅伝

のコ一スである１号線をせっせと上っていきますがガ一ドレイルがないの

で結構怖いですねoこの日は気温も30度以上でしたの熱中症にならないよ

うにこまめに水分補給をしながらの歩きですo箱根は権太坂の比ではありま

せんo角度も距離も全く違いましたo

国道１号線の最高地点を

過ぎれば下りになります

ので一息つけましたo

1時頃に芦ノ湖につきo

昼食を取肌再出発ですo

この日は40km以上歩き三島

で泊まりましたo

次の日い富士まで行き

家に戻りましたo
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富士から藤枝まで３日かけていきましたo

　

途中バくイパスのため迂回してサッタ峠を越えましたoサック峠は富士山

の撮影ポイントとして大変有名な場所ですo国道１号線と東海道線と東名高

速道路がいっぺんに見えるところですo

国道1号線から外れた道になったので何とか1号線に戻るべく先を急ぎまし

たo時間をロスしましたが興津に出ることが出来ましたoそこからは行き先

表示を見ながら静岡方面に進んで行きo静岡で１泊して今回の目的地い藤枝

まで卜一タル３日かけて無事到着しました0

10月11日ぐ日りまたo都合が付いたので今度は藤枝に夕方o電車ぐ普通り

で向かい５時間ちょっとで藤枝に着きましたぐちなみに私は神奈川県大和市

に住んでいます几一泊後o目的地o掛川でまた一泊o次の日は浜松まで直

行oここでは地図を持っていないがため交差点を反対方向に進み２時間近く

迷ってしまいましたが何とかその日のうちに浜松まで着くことが出来まし

たo箱根以外でも峠はありましたo

浜松では当然ウナギを食しましたo店の話では浜名湖産の天然物しか出さな

いとのことでしたが特別においしいとは感じませんでしたoC味覚障害叫

浜松を出発して愛知県まで頑張ろうと張り切っていましたがo若いころと違

って寝ても疲労はとれずだんだん蓄積する感じですo国道１号線で浜名湖の

弁天島を超え愛知県に入った

所で今回の歩きは終了しまし

たo

年内に京都三条大橋まで行く

つもりですo

平均すると１日30kmは歩いて

いますo

工藤

一30一

ると1日30kmは歩いて

　　　　　　

Ｉ

　

丿

　　

li

　　　　　　　　　　

9トご
II

　

I

　　

ﾆ1
二

にタ
ミ荷

　

ノ

レ

濁

l

声

９　

　

回

　　　　　　　　　　　　

４

　　　　

曝

　　

ｊ

　　

１

　

１

　　　　

Ｊ

　

Ｉ
１

　　　

ｌｉ

　

９

　　　　

１１　１１

　

４

　

息急

　

O

sII

　　　

l

　

jioo

　　

J大



つづきo 11月23日ぐ月丿

　

前回は愛知県C豊橋川こ入った所で家に引き帰りましたので今回はo引き

帰った駅ぐ新所原りまで全て鈍行で行きましたo新所原に午後１時過ぎに到

着じそこから歩き始めましたo 12キロほど歩いて豊橋で一泊しましたo

中京競馬場近くを通りましたo

３１

Aichi Prｅt

豊橋市

　

１月24日C火3

今日は岡崎まで30キロを歩くつもりで出発o

GO TO Traｖelがありましたので宿泊はこれを使い割安で泊まれるのも後を

押してくれましたoいつも使っているホテルがありませんでしたoまだo

少し元気が残っていましたので知立まで頑張って歩きましたo 45 キロほど

の距離でしたo

　

11月25日ぐ水丿

今日の目的地o名古屋までひたすら歩くｏ距離はそれほどないので気分的に

楽でいつもよりゆっくり歩くことが出来ましたo名古屋に着きホテルを探し

ていて最初に空きがあるか尋ねたホテルはコロナ患者を受け入れているホ

テルでしたo別のホテルを探に泊まることが出来ましたo現在のようにコ

ロナの流行が名古屋ではありませんでしたo
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11月26日ぐ木ﾝ

今回は今日までの歩きですo名古屋を出発して四日市を目指しましたO

途中で念のためい道を尋ねましたoこれが迷うきっかけになりましたO

尋ねた人が悪かったのです0 80 歳近くで耳も遠かったようで尋ねた方向が

遠回りの道でしたo確かにその通りに歩いていると四日市の看板はありまし

たが結局10キロ程度の回り道になりましたo尋ねる人も選ばないといけま

せんねoなんとか四日市に着きoすぐに７電車で名古屋に戻肌新幹線で新

横浜に着き家に帰りましたO

11月29日ぐ日5

　

今日は四日市までの移動日o

朝７時に家を出て四日市まで同行で向かいましたｊ

すo

印桜ヶ丘一藤沢

　

小田急

面藤沢一一平塚

　

ＪＲ東日本

勁平塚一熱海

　

ＪＲ東日本

画熱海り召津

　

ＪＲ東海

笏沼津一島田

　

ＪＲ東海

面島田一浜松

　

ＪＲ東海

口浜松一一豊橋

　

ＪＲ東海

図豊橋一一名古屋

　

ＪＲ東海

図名古屋一四日市

　

近鉄

以上を乗り継いで四日市に午後２時半に到着しましてo一泊o

　

11月30日ぐ月り

今日は関を目指しての歩きですo関には有名なウナギ屋さんがあることを飲

み屋さんでたまたま来ていた三重県の人が教えてくれましたo関にホテルも

あると聞いていたのですがGO TO Traｖelが使えるホテルがありませんでし

たので３キロ戻り宿泊しましたo翌日可能ならウナギを食べたいと思ってい

ましたo
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珍しい雲の中に穴が開いた雲o

　

12月１日ぐ火り

朝oホテルを出て１時間くらいでウナギ屋さんに着きましたが時間が早いの

と定休日でウナギを食べられませんでしたo鈴鹿峠は箱根ほどではありませ

んでしたが東海道では２番目にきつい坂でしたo峠を越え滋賀県に入りまし

たo私は滋賀県に勤めていたことがありましたので多少地理を分かっている

つもりだったのですがすごく変わっていて過去の知識がほとんど役に立ち

ませんでしたo滋賀県にいたころは１号線沿いにホテルはなく草津まで行か

なければホテルがないと思っていたので途中で草津のホテルを予約しまし

たo峠を越えてからが長いのなんのoピックリボンでしたo結局oホテルに

着いたのが午後八時頃でしたo歩いた距離は55キロo 88000歩以上o
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12月２日C水D

いよいよo京都三条大橋に向かって最後の踏ん張りですo 25キロほどなの

でゆっくりのんびり歩き始めましたo大津まではほぼ平坦ですoこの先o

坂が２か所あるのみですo一つは滋賀京都の境の逢坂山と山科一一三条の坂で

すo5時間くらいで三条大橋に着きo完歩ですo

京都ではぜひ食べたい鮫子がありますo三条大橋すぐの取取ですoやは肌

美味しかったですo

歩くきっかけは肝機能が良く

なかったのとコロナで家に閉じ

こもって肥満になってお肌

ダイエットのつもりもありｏ

歩き始めましたo歩く前より

体重が６キロ減りましたo

次は中山道を歩くつもりですが

コロナしだいかな７
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冊望135号掲祓寄稿文に国筋無ﾉ斑友丿会静l叫政廓

オンライｙrR症筋無力症フォ一ラム2020の学びと感恕及び静岡県支部の紹介

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

静岡県支部膜111志郎

令和２年10月23口釧I町暇午後７叶から８時俤まで十jdフォ一ラムが行jが二仏は自

宅のパソコンを通して学ばせていただきましたo

　

最初に岡際医療柵祉人学医学部脳冲経内科学主任教授吋川仏之先上のF重症筋無力症

の病態とｍyrealworld MG アプリｊについて講義とＭＧ心行２人が事例発表をされましたo

　

吋非先生のおぷ訓乱パワ一ポイントを使っての砲義で分かり易かったですo

特にＭＧ了後の変遷としてo死亡率の減少と改河率が６０呪になってきた力八寛解率は１

０呪前後と変化してないということでしたo比解まで持っていくことが如何に難しいこと

かと理解できました0

2014年に診療ガイドラインが発行されたｶﾍその成立の背旨としてo経口ステロイドの

長期ｌ人量投与カヘさまざまな剛作川仏それ111体の彫習により患者のＱＯＬ低ドに繋が

っているQそのためＩｌｙＭＭく軽微症状ｌ上活に支陣ないでステロイド5mg以ドを日指すこ

とが大りJであると謡されましたo

　

ここはｴ私も目固とするところでありい現在６ｍｍまで来ていますのでﾕあと一歩という

ところですo

　

全身型ＭＧに対する治療法としてoステロイド大址投与の時代からっ最近はステロイドに

併せて免疫抑制剤を早期に使川に血漿交換やグロブリン等を叫せて積極的に使川Ｌ早期

の改善に取り組んでいるとのことｏこうした変避は知っておくと今後に活かせると思いま

すo私はＭＧ歴lリfシ収ステロイド大斌投与時代でしたo

　

次l二ｍyrｅａｌｗorldMG の目的と今後の取り組みを紹介して終わりましたo

　

2人のＭＧ患者の事例発表はいぐ希望掲繊割愛丿良い学びになり今後も期待していますo

　

静川県支部の取細みとしてっ観睦交流会R2年

10月24日深海水族館と沼津港めぐりクル一ジン

グバ一ベキュ一を２００人娠律船を特別３６も

３寫避けて貸切にして戴き体温測定とアルコ一

ル消赤く携行ｱﾙｺ一ﾙ配布jマスク谷川開催してo

2週悶後令Ｕに硫認問題無く無ijf終了しましたo 71777ﾆJ

　

静閥県の柿助金事ｌとしてJij月節一一火IliLIにjllt料電謡打1談会Ｊ雛病支援相談几として年

６回協ﾉＬ丈部役几会乍61叱中部一四部一東部地区で無糾仄療相談会C本乍度はLIIり1よ

紅野丈部長宅での皿話相談などo第一回爪症筋無力症フォ一ラム2020と第２回R3年2 Ji

12日聴講すること伝新咽コロナウィルスが緊急事態yＧｙlf業として忽速静剛以疾病対策

誄に哺助命巾請変史届を２川13口支部役八会で決定提出しましたo

　

新型コロナウィルスの山も早い終息を願いレＦ穏な日そが訪れることを折りますo
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こんにちはｌ

島根支部吉岡

　

みゆき

　

こんにちはo島根支部の支部長をしています占岡ですo

MG歴22年の44巌o現在は比解状態ですo家族乙乱夫of供３人11歳ぐ女り

８歳Cﾘjj 6 巌ぐなパこ故Iえ３匹の猫と暮らに毎日怒涛の日女を過ごしていますo

　

私か友の会と出会ったのは20年卜肌発病して２年経った頃でしたo

当時は島根に友の会がなかったのでﾕ大阪支部に所属ご大変お世話になりまし7し

MGと診断されたのは眼瞼下曜の症状が川てすぐのことい即ステロイド治療を始

めました力卜あっという川に令身明になりましたo治療は胸腺摘出術う飢漿交換

療法するも思うように改占せずぃ病気のこともよく分からずo病気を受け入れら

れない口女い不安と孤独でいっぱいだったのを今でも鮮明に覚えていますoそん

な卜難病の不続きなどで通っていた保健所で友の会の存在を初めて知ったとき

はrこれだ一りと飛びついたのが友の会との出会いですo

　

一人じゃないんだと思える気持ちは心強いですねo島根には友の公かなかっ

たので同病汽と出公うことがありませんでした力yMG患者がおられるとのこと

だったのでぃ身近にも分かり肖える仲間が欲しいとの思いからｆ成16年島根支

部を立ち上げましたo

　

近年エコロナ感染症の影響で集まって話をする機会がなくな肌それは感染者

数の少ない島根県でも同様の事態が起きています丿司病者同士が顔を合わせo lrl

病者同IJだからこそ分かり合えるｴそんな元気になれる場を作れないのは残念で

なりませんoしかい発信できることはあると信じﾕ島根支部を盛り11げるため

にも活動を頑張ろうと改めて感じましたoそしてまたい令岡のみなさんとお会い

できることを楽しみにしていますo
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希望135弓一掲載寄脇文川棚黙川吠の乱静剛呟釦

オンライン重斤筋無力症フォ一ラム2020の学びと感想及び静岡県丈部の紹介

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

静川県女部藤田志郎

会和２年10月23日令曜ＩＬｙ後７時から８時半まで11記フォ一ラムがf刊元に仏は自

七のパソコンを通して学ばせていただきましたo

　

飛初に旧際医療臨祉大学医学部脳神経内科学ljE教授ﾄr井仏之先生のF爪症筋無力症

の病態とｍyrcalwｏrldMG アブ月について講義とＭＧ心者２人が小例発表をされましたo

　

H井先生の柘ぶ飢パワ一ポイントを使っての謡義で分かり易かったですo

持にＭＧｆ後の変遷としてぃ死亡率の減少と改占率が６０呪になってきたがご吃解率は1

096前後と変化してないということでしたo寛解まで持っていくことが如回に雌しいこと

かと川解できました0

2014年に診療ガイドラインが光行されたｶﾍその成立の什景としてＪ至ljステロイドの

長期ｌ人址投与力八さまざまな副作川やoそれ自体の彫響により患者のＱＯＬ低ドに繋が

ってい乱そのためにｴＭＭぐ軽微症状ｌ上活に支障ないでステロイド5mg以ドを日指すこ

とが人切であると話されましたo

　

ここCお私も目標とするところであ昿現在６ｍｍまで来ていますのでoあと一歩という

ところですo

　

全身型ＭＧに対する治療法としてユステロイド人量投与の時代か伝最近はステロイドに

併せて免疫抑制剤を早川に使用に血漿交換やグロブリン等を併せて積極的に使用に早期

の改善に取り組んでいるとのことｏこうした変遷は知っておくと今後に活かせると思いま

すo私はＭＧ雁11年でにステロイド大量投与時代でしたっ

　

次gこmｙrealworld MG の目的と今後の取り組みを紹介して終わりましたo

　

2人のＭＧ患者の事例発表はｴぐ希望掲抜割愛丿良い学びになり今後も期待していますo

静岡県支部の取組みとしてﾕ観唯交流会Ｒ２年こ一一gクル一ジフ乙

10月24日深海水族館と沼津港めぐりクル一ジｙ

グバ一ベキュ一を２００人乗客船を特別３６名

３密避けて旨切にして戴き休温測定とアルコ一

ル消毒C携行ｱﾙｺ一ﾙ配布りマスク芥用開催してﾕ

　

1111111llljljl llW711r　I J IIllllrljllIW ぺ乱心こ

こｌ
ぷ辿

無

よ乱汀乱工kjｒ竺ツｉ毘Jｙ

　

静岡県の哺助金下業としてo毎JI第一火曜口に肌糾電話相談jｔ難病支援机削1として年

６回協ﾉ八支部役り会年61引巾部一西部Ｉ束部地区で無科医療ｷ日談会ぐ木年度は巾11工

紅野支部艮宅での電謡相談などo第11111巾症筋無力症フォ一ラム2020と第２川R3乍2 Jj

12 FI聴講することもぺ新型コロナウィルスが緊急小態宣jljl業として急遮静岡以疾病対策

課に補助金巾請変更川を２月13日支部役員会で決定提山しましたo

　

析型コロナウィルスの一口もlil一い終息を願いof隠な川刀が功れることを折りますo

一
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重症筋無力症になって

山形支部斎藤

　

譲二

　

貨和几年はラグビ一で口本巾が喚起で沸きましたo父親が他界して切め

てぃ介護の心I親が短期人所に納得してくれい２匹の犬を辿れ柚島の宿に妻

と行くことになりまし7乱当口い妻が私の右眼の瞼がﾄﾞかっているのに気

づきましたヵ卜疲れのせいだと思しヘセロテ一ブで瞼を11げながら宿に着

きましたい

　

どうも疲れだけのせいではないと思いo早めに切り1こげて家に戻りい眼

科を受診しましたい翌口o公立病院で診察い冲継内科を紹介されい検査結

米は重症勧無力症との病名でﾕ山人病院に人院してパルス治扮札また糖尿

もあることでぃ薬はプログラフになりましたo9月に発病し人院治療を受

けo退院したのは12月でしたっ

　

このl帳筋無力症友の会の鈴木丈部長さんに様今な助言をいただきい少

しは不安が払拭できましたツ

　

自分では遺伝的に癌や他の病気や鳥齢による病気になると思っていまし

た力卜まさかの難病F筋無力症Jになるとは思いもよらねことでしたo

　

挑帯から病気の知識を得るともにいこれからどうなるのだろうとの不安

が増しましたoいろいろと原因探しもしましたo

　

今丁考えてみるとｴ発症する前から前兆は感じていましたS一50代に瞼が

パチバチ市いとかo 60歳の退職前からﾕ歌を唄うと高音が出にくいとｶﾍ

よだれが出たりい準備休操をしただけなのにい筋肉に力が入らないとかの

症状がありましたo

　

似健関係の仕小をしていたのでo嶮のほうはもしかしたら萬屋釧之助の

罹ったlj

は齢と介護のストレスによるものと1虹ぺ楊わずに過ごしてきましたo

　

自分はこれまで職業としてい障害を持つ方今に多く係わ眠支援させて

もらう側に立ってきましたoそれ力卜今度は反対の支援してもらう側にな

ること4こ敗北感がありました力卜すぐにそれは消えましたいそれはこれ

までもっと人変な巾で生活している人丁頑張っている人が沢山いることを

知ってお1八火感できていたからだと思いますo

　

病気は選択できませんoただい病気になったこの峙川にコロナで異なつ
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た不安が川えようとはいそれでもいいつの時代でも病気以外の不安は襲っ

てくるものだと思いますo

　

7川にい筋無ﾉj症のピアサボ一卜の公に参加してきましたい同じ病気の

患占同に謡をレ顔を拝見して良かったと思っていますo

　

白分力卜難病の心とてあると応二卜することはい個人帖帆のこともあl九

難しいものがありますっ当然だと思いますﾕ人にはそれぞれの生活がある

のですからoI私自身はｴ多少抵抗がありますｶﾄ川りの人に自分の病気の

ことを話していますoつ乍のせいもあるでしょうｶｙ

またこれからのことを片えると不安になることがありますぃ

　

この病気に罰れる前にエコロナ隔が来ましたいこんな時こそい同じ顎病

を持ったfIII川の行政は人きいと思います一皆様と会いい話ができることを

願っておりますぃ
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協力会へのご支援ありがとうございます

辻田鶴子様

　

鎌田美智子様

　

竹内智子様

　

林

　

京様

　　　　　　　　

野村武男様

　

廣瀬和彦様

　　　　　　　　

ぐ2020年３月末まで3

宮本信子様

　

宮下耕一様

　

中村公亮様

　

木戸泰代様

　　　　

2020年４月１日より2021年２月５日まで

　　　　　　　　

合計金額

　

12j00円

r重症筋無力症治療研究奨励基金jへのご支援

　　　　　

ありがとうございましたo

　　　　　　　

合計金額20ｔ200円

竹田禎久様

　

後藤美和子様

　

川上正巳様

　

冨樫えつ子様

　

山香弥生様

沖田捷央様

　

渡部寿賀子様

　

栄木章様

　

古路頼子様

　

高橋正章様

熊谷明ノ杏様

　

藤森瑶子様

　

新村由美子様

　

尾形きみ江様

　

大石郷子様

石原栄子様

　

青山重樹様

　

酒井和子様

　

藤井千栄子様

　

鈴木弘様

竹潭貞子様

　

関口昇治様

　

和田友美様

　

西本昌子様

　

火箱昭夫様

市川春江様

　

水谷又美子様

　

岡崎尚子様

　

竹村慶子様

　

日木洋子様

志太マサエ様

　

桑田恵子様

　

関口一喜緑

　

杉本功様

　

中西佳代子様

旭成海様

　

池本亜紀子様

　

八木俊栄様

　

古川静江様

　

脇本荘太郎様

楢崎美貴様

　

堀川恵子様

　

斎藤寿郎様

　

山崎友尚様

　

上田昇様

田中彰一様

　

高井良次様

　

熊谷修志様

　

牛窪邦久様

　

岡崎琵造様

森清子様

　

古瀬剛充様

　

金森美智子様

　

遠藤ありさ様

　

鳥養久美子様

佐タ木篤様

　

松崎茂二様

　　　　　　　　　　　　　　　

く2020年４月一2020年了月

　

受f引I厠
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一般社団法人全国筋無力症友の会連絡先

　

事務局恒075一822一2691 faｘ075一25ｙ3071

　　

住所干602一8144

　　　　　　

京都市上京区丸太町通黒門東入藁屋町536一I

　　　　　　

元待賢小学校Ｉ階NPO法人京都灘病連内

2021年3月10ロ現在

北海道支部1LOH一512一3233 faｘ01F512一4807

宮城支部T11afaｘ

山形支部Th凌fax

茨城支部Ilrlafax

冲奈川支部lkafax

町山支部拓

吸知支部恒心faｘ

滋賀支部11afax

大阪支部lilafax

島恨支部111

山口支川Ilnifax

冲縄支部jlａ

岩手支部lilarａｘ

秋什I支部11心faｘ

隔島支部１t心faｘ

昨馬支部を

新潟支沁1111afax

静岡支川lk

三重支部IR1

京都支部泌

兵庫支部１１ａrａｘ

広鳥支部llL必fax

愛媛支部lhafax

fax

fａｘ

111会丿七iR症筋煕力症の心者一家族で組織する唯一の全四組織ですo

　　　　　

一40一
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