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｢筋無力症友の会50年のあゆみ｣発刊にあたって｣

一般社団法人全国筋無力症友の会

代表理事山崎洋一

　

全国筋無力症友の会が結成されたのは19 7 1年（昭和４６年）のことです。同年７月に、初代会長となる武田治子さんの呼びかけで大阪の浅野十糸了･さんや都立府中病院副院長の宇尾野公義先生、同病院相談室の川村佐和了･さんなど２０数名が参加して、東京の厚生年金会館で「筋無力症患者の集い」（結成準備会）を開催しました。そして、同年１０月に東京の全国婦人会館で「結成大会」を開催し友の会が船出をしたのでした。

　

以来、筋無力症患者の心の拠り所として、同病の仲問たちが助け合い、励ま

しあいながら活動を続け、様々な困難を乗り越えて５０年という大きな節目の

年を迎えることができたことは大きな喜びであります。

　

これからも友の会の灯を絶やさず続けていくことの決意を込めて、このたび

　

『筋無力症友の会５０年のあゆみ』を発刊することになりました。

　

この記念誌は、諸先生方からの心のこもったお祝いのメッセージ、また仲間

の皆様からの活動の回想や体験記、50年の年表や思い出の写真、さらにMG

治療の変遷・最新治療の解説、という貴重な原稿で構成することができました。

　

私たちの活動にご理解、ご支援をいただいております諸先生方をはじめ医

療、福祉の関係機関・団体の皆さまに厚く御礼申しあげます。そして、友の会

に集い、共にあゆみ続けている全国各支部の仲間たちに心からの感謝をもって

二の記念誌をささげたいと思います。

　

この記念誌の発刊が友の会の仲間の絆をいっそう強め、ご支援の輪がいっそ

う広がるきっかけになることを願い、発刊のことばとさせていただきます。

２



全国筋無力症友の会結成50周年に寄せて

総介花巻病院 脳神経内科
ル
沢 公

　

明
／

　

筋無力症友の会の皆さん、結成50周年を迎えるとの事であり、お慶び申

し上げます。 50年前というと1972年です。この頃は、重症筋無力症（ＭＧ）が主にアセチルコリン受容体に対する自己抗体を介した疾患だということが、海外で判明したばかりの時期ということになります。そして、徐々に高用量経口ステロイド療法が普及し、重症例、死亡例が減少したわけですから、当時はまだ、全身型ＭＧは病態をコントロールできる治療法もはっきりせず、しばしば患者さんが亡くなる大変な病気であったと思います。

50年前ですから私自身、実際の状況を肌で感じたわけではありませんが、24歳年上の私の師匠（東儀英夫先生）から「昔は、全身型ＭＧの患者さんは入院しても、ハタハタと亡くなったもんや」とよく聞いていました。このような状況下で、患者会立ち上げの当事者としてご尽力なさった患者さん方や、サポートなさった先生方に思いを馳せ、心から敬意を表したいと思います。

　

現在、私はＭＧの新薬開発を目指す国際共同試験を、我が国でも同時に

遂行すべく海外と連絡をとりながら推進しています。それらのデータを見て

つくづく感じるのは、ＭＧは偽薬効果（中身のない偽薬を投与してもある程

度の効果が生じること）が生じやすい病気だということです。気持ちの持ち

方次第で症状が改善するということですね。また、多施設共同での臨床調査

とデータ分析(Japan MG Registry研究）を行っていますが、ＭＧ症状はどこか捉えどころがなく、工夫しないと他人には評価・理解が難しいと感じます。ですから、有効な治療がまだ普及せず、今よりもはるかにＭＧに対する不安が大きかった当時、「お互いに辛さを理解し、励まし合える」患者会が出来たことは大きな癒しをもたらしたろうと想像しています。そして難病制度によるサポートにも提言をおこなってきたわけですね。忠者会が担うとても大切な第一の役割だと思います。

- ３－



　

先に触れたように、ＭＧでは50年ぐらい前から高用量経口ステロイド療

法が普及し、重症例、死亡例を大きく減少させるという成果をあげたわけで

すが、その後、長年にわたり、これと胸腺摘除で順調な成果が上がっている

と漠然と信じられていました。このような治療により病態が沈静化し、患者

の多くが寛解（症状が全くない状態）に向かうと考える医師も少なくなかっ

たのです。一方、ＭＧには易疲労性や口内変動という特徴があり、活動量に

よっても重症度が変化するため､病状を正確に把握することは難しいですね。

剣際には､患者さんの病状や不満が主治医には十分把握できていないことも

ありました。そこで、2010年以降、我々は臨床調査・解析を繰り返しおこ

なったのですが、成人ＭＧの寛解率は経口ステロイド普及前（50年前）と

あまり変わらず低いままであり、患者集団を追跡してもあまり増加しないこ

とがわかりました。ＭＧは長期寛解の得難い病気であり、経口ステロイドは

しばしば減量不十分なまま長期化し患着の生活クオリティー（ＱＯＬ）や健

常な精神活動を阻害する重大な要因となっていることがわかりました。

　

議論を経て、「ＭＧ診療ガイドライン2014」が作成されました。これは患

者のＱＯＬ改善を基本理念とし、経口ステロイドと胸腺摘除を過度に重視す

る古い治療からの方向転換を図ったものです。以降、「早期症状改善と経口

ステロイド抑制の両立により良好なＱＯＬを達成すること」がＭＧ治療の基

本方針となったわけです。患者さんのＱＯＬと臨床パラメータとの関連解析

から、治療目標としてF経ロプレドニン5mg/目以下で軽微症状(minimal

manifestations:ＭＭ）レベル以上(MM-5mg)」が設定され、「早期速効性治療戦略」の方向性が示されました。また抗体陰性ＭＧにおける診断漏れの改善を日指し、診断基準も見直されています。さらに、治療戦略を改良しても症状のコンドール不十分や､重い治療負担に苦しむ患者さんがまれならず残るため、現在、ＭＧに対する標的薬の開発が盛んです。「ＭＧ診療ガイドライン2014」は今年改訂され「ガイドライン2022」となっています。治療方針や治療戦略の改善､新薬の登場と言った変化に患者さんもついてきてほしいと思っています。ＭＧ診療が目まぐるしく進歩する状況の中、患者会の皆さんに対する期待は高まっているようです｡期待が高まりつつあるという第二の役割は「専門医や創薬チームとも連携を取り、新しい情報を共有し、進歩の恩恵から取り残されるＭＧ患者さんを作らない」ということかなと考えています。筋無力症友の会の更なるご発展をお祈りいたします。

　　　　　　　　　　　　　　　　

－４－



全国筋無力症友の会結成50周年に寄せて

総介花谷病院

　

脳神経内科

　　　

長

　

根

　

百合子

　

友の会結成50周年にあたり、心からお祝いを申し上げます。 MGという疾患やその治療を学び、患者さんやご家族が交流できる場を長年にわたり提供されてきたこと、医療・福祉制度の充実を図られてきたこと、事務局、各支部の皆様のご努力に敬意を表します。

　

私か友の会に関わらせて頂くようになったのは、岩１支部発足メンバーと

なったMG患考さん達を担当したことがきっかけでした。偶然同じ時期に人

院され、励まし合いながら治療を受けられていたことを記憶しております。

当時、1990年後半、日本ではまだ免疫抑制剤や免疫グロブリン静注療法が

認可されておらず、MGの治療は副腎皮質ステロイド、lfIL漿浄化療法、胸腺

摘除術といった選択肢しかありませんでした。そのため、内服のステロイド

や、ステロイドパルス療法に用いるソルメドロールの量を今より多く使用し

ていました。思考さん達からは、ステロイドでMGの症状はある程度良くな

るが、moon

　

face、体重増加、気分が落ち込むなどの副作川の方が辛いとさ

れ、「ステロイドを早く減らして欲しい」、「ステロイドをやめたい」、「症状

を早く良くして欲しい」といった要望を頂いていました。治療しているつも

りでも、患者さんはト分に喜んでいない、果たして一体何を治しているのだ

ろうと感じていたものです。 2000年からは免疫抑制剤の投リや免疫グロブリン静注療法が行えるようになり、クリーゼなど重症となる患者さんが減り、ステロイドの量を随分減らすことができましたが、それでもなお、日常生活に支障を残す症状レベルの患者さん、再燃して人退院を繰り返す患者さんは少なくありませんでした。当院では、患考さん達からの率直なご要望を取り入れ、MG治療における様々な問題点を解決するために、㈹りj速効性治療戦略（血漿浄化療法、ステロイドパルス療法、免疫グロブリン静注療法を早期から積極的に行い、症状を早く良くする、免疫抑制剤を早期から併用し、ステロイドの服計量はなるべく少なくする）を提唱してきました。実際、早期速効性治療戦略が症状の早期改善、ステロイド量抑制に有効であることが示され、日本のMG診療ガイドラインでも早期速効性治療戦略を行うことが推　　　　　　　　　　　　　　　　－５－



奨されるようになりました。ＭＧ症状は変動し、評価が難しいですから、改

善の度合いは患者さん自身にしかわからない部分か多いと思います｡症状を

良くすることはもちろんですが､患者さんご自身が満足できる治療でなけれ

ばならないと思います｡今後、ガイドラインづくりには患者さん達にも参加

して頂くようになるようですので､友の会の皆様にもぜひ積極的に関わって

頂きたいです。

　

私はJapan MGレジストリーという研究会にも所属しておりますが、この研究会はMG患者さんの臨床情報を詳しく調査し､得られたデータに基づき、良質な治療を実現するということを目的にしています｡友の会の患者さん達も調査にご協力頂いたことがあるかと思いますが、調査の結果から、MG症状の改善レベルや生活の質（QOL）が今でも十分ではない、ステロイド中心の治療には限界かおるといったことなどを報告してきました｡失業や収入減少など社会的不利益を被っている方が少なくないことも報告しました｡ガイドライン改定後、治療戦略は少しずつ変化していますが、それでもMG患者さんの現状が十分解決されているとは言えない状況です。

MG には新しい治療薬が必要であるという認識が圓際的に共有されるようになり､新薬開発が次々と行われるようになりました。

2015年からは分子標的薬という画期的な治療法が可能となっています。当院槍沢公明先生けじめJapan

MGレジストリーの先生方が、海外からの治験導入が滞ることないよう尽力され、日本の患者さん達が海外と大きな時間差なく、スピーディーに新しい治療を受けられるようになっています｡今後登場する新薬によって、これまでの治療で十分な改善が得られていない患者さんや､治療の副作用で困っておられる患者さんの状況が少しでも良くなることを期待していますレー方､主治医のMG治療の考え方が変わらず､新しい治療を受ける機会を得られずにいる患者さんのお話もしばしばお聞きします。

MG患者さんが必要とする治療をどこでも受けられるような体制づくりも行っていかなければならないと考えております。

　

友の会の皆様との勉強会や食事会は、直接お会いし、普段の診療では伺え

ない声を聞くことのできるとても貴重な機会だったのですが､新型コロナウ

イルス感染の影響でここ数年開催されていません。またいつかご一緒し、

様々なご意見を伺える日を心待ちにしております。末筆になりますが、友の

会の益々のご発展を心よりお祈りし、お役に立てることがあれば､微力なが

らご協力して参りたいと存じます。

　　　　　　　　　　　　　　　　

－６－



祝５０周年
－
－

国際医療福祉大学脳神経内科学

　

甘T:教授

　

村

　

井

　

弘

　

之

　

全国筋無力症友の会の結成５０周年、おめでとうございます。半世紀もの

あいだ、重症筋無力症（MG）の患者さんたちに寄り添って努力をしてこられ

たことに敬意を表します。

　

思えば、この間にMGの治療は天と地ほども変わりました。友の会が発足

した1970年代といえば、MGが自己免疫機序によって発病するという考え方

が確立してきた時期にあたります。つまり、それまで胸腺摘除術と抗コリン

エステラーゼ薬しか治療手段がなかったところに、ステロイドを使用すると

いう強力な選択肢が加わったわけです。これは画期的な効果をもたらし、患

者の生存率を高めました。そうやって胸腺摘除術に大量ステロイド、これが

MG治療のゴールドスタンダードとなったのです。

　

ところが、そのような治

療を長く続けると大量のステロイドによるさまざまな悪影響が出てくるこ

とがわかってきました。

　

しかし、患者さんたちは「MGを治すためだから我

慢して」と言われて仕方なく飲み続けていたのですが、2000年になると少

しずつその潮流が変わってきました。

　

2000年にタクロリムスが、2006年にシクロスポリンが認可され、免疫抑

制薬が使用可能になりました。これにより幾分ステロイドの量を下げること

が可能になりました。さらに2011年に免疫グロブリンが使用可能となり、

MG治療は次のステップへと踏み出しました。 2014年に発行されたMG診療ガイドラインでは、これまでのゴールドスタンダードを完全に覆す早期速効性治療に少量ステロイドという新しい概念が導入されました。この考え方は当時世界をリードするものであり、当時のわが国のガイドラインは世界最先端を行っていたと言っても過言ではありません。この治療方針により「軽微症状以上、かつステロイド５ミリ以下」という治療目標を達成できる患者数は確実に増加しました。

　

2017年の末に補体阻害薬であるエクリズマブが認可されました。これは

MGに対する初の分子標的薬で、ここからMG治療の現場はさらに次のステー

ジへと移っていきます。エクリズマブにより難治性MGに対する治療の道が

　　　　　　　　　　　　　　　　

－７－



開けてきたのは大きかったと思います。

　

さらに2022年、第二の分子標的薬

であるエフガルチギモドが承認されました｡これは点滴で行う血漿交換とも

いわれる薬剤で、効果が期待されます。ここにあげた承認済みの２種類の分

子標的薬以外にも、現在多くの薬剤が治験中です。近い将来、実に多くの薬

剤がラインナップされ､それらの使い分けに頭を悩ますことになるのかもし

れません。

　

2022年、MG診療ガイドラインが改訂されます。早期速効性治療が中心で

ありつつ、分子標的薬が登場してきたという現在の状況のなか、どのように

治療をすすめていったらいいかをまとめたものになっておりますので､ご参

照いただけましたら幸いです。

　

それでは、今後ともMGで悩む患者さんや家族の拠り所として、また最新

情報の発信地として活躍されることを祈念しております。
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結成50周年に寄せて

小児神経科

　

野

　

村

　

芳

　

子

　

この度は「全国筋無力症友の会、結成50周年」おめでとうございます。

50年という長きにわたる皆様のご努力とご熱意に敬意を述べさせて頂きま

す。

　

私は1975年、故瀬川昌也先生か院長の瀬川小児神経学クリニックで働か

せていただくことになり、瀬川先生から貴会のことをお間きしました。貴会

が発足して間もなくの時であったのですね。今は多くの患者さんの会があり

ますが、当時は筋ジストロフィーの会、全国筋無力症友の会、てんかんの会

等その数は多くはなかったと思います。

　

設立に際し、皆さんと共に、成人の重症筋無力症（MG）は宇尾野先生、小

児MGは瀬川先生のご尽力が大きかったことですね。

　

私は、瀬川先生を通して武田治子さん、他、当時貴会をお世話していただ

いた方々にもお会いする機会がありました。

　

貴会のことを最初に知った頃、瀬川先生からの言葉を鮮明に記憶しており

ます。それは「患者さんの会の皆さんは良く勉強しており、MG友の会に招

かれていくと色々な質問が出、難しい質問もありました。」という言葉です。

　

その後、私もしばしば貴会の研究会、医療相談会などに瀬川先生と共に参

加させて頂きました。

　

小児MGの研究は1960年代末～1970年代初頭、当時東大小児科の瀬川昌

也先生により始められました。わが国のMGの発症年齢は二峰性をとり、最

大のピークは小児（特に３歳以下）にあることが示されました。これは欧米

では見られない現象です。

　

このことは1973年最初の全国調査にても明らかにされ、その後行われた

1987年、2006年の全国調査でも同様のことが示されました。成人の発症年

齢が高年化していることに比し、小児期のピークは30余年を経て変わって

いませんでしたが、2018年の全国調査ではこのピークが小さくなっており

ます。その背景については今後検討を要すると考えられます。

　

我が国の小児MGにつき東大輸血部と瀬川小児神経学クリニックの共同研
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究にて特別なHLA抗原との関連が示されました。

　

MGは罹患する部位により眼筋型、球筋型、全身型と分類されますが、小

児では眼筋型が多く、その中で治療によく反応する例と、治療に抵抗、再発

し、全身型に近い例があります。これらは誘発筋電図検査で全身型と同様の

所見を示し、“潜在性全身型”と命名され(1973年瀬川）、以後、小児MG

は、純粋眼筋型、潜在性全身型、全身型と分類されます。

　

診断は、臨床経過、臨床所見によりなされ、テンシロンテスト、誘発筋電

図、抗アセチルコリン受容体抗体値などの検査が参考とされます。

　

治療は、抗コリンエステラーゼ剤、ステロイド剤（近年、メチルプレドニ

ゾロン・パルス療法が行われることかおりますが、一定のデータはありませ

ん）、他の免疫抑制剤、血液浄化療法、免疫グロブリン療法、胸腺摘除術な

どがあります。また、近年開発されてきております新しい治療薬に関しまし

て小児MGについての検討が待たれるところです。また、小児MGでは眼科的

フォローも重要です。

　

小児MGは早期診断、適切な治療によりほぼ完全寛解か期待されます。

　

しかし､小児MGは稀な疾患で､大きな病院でもその数は多くありません。

近年診療ガイドラインもありますが、最適な治療は個々の患者さんの年齢、

臨床的特徴、その背景にある免疫学的な病態を考え、これまで積み重ねられ

た科学的知見を参考にして行われることが望ましいと考えます。

　

2014年12月に瀬川先生がお亡くなりになり、瀬川小児神経学クリニック

は閉院となり、私は2015年自分のクリニックを開業いたしました。その後

も貴会から折に触れ声をかけて頂いております。 2018年には貴会の機関誌　「希望」に「小児重症筋無力症の治療の進展について」の題にて記載させていただく機会を得ました呪

　

また、貴会静岡県支部、支部長

　

紅野泉さんからのご好意を受け、全国筋

無力症友の会静岡県支部創立45周年記念誌にてお祝いの言葉を述べさせて

いただく機会を得几さらに2021年11月４日には「MGしずおかインター

ネットフォーラム2021」にお招きいただき「小児筋無力症」についてお話

をさせて頂きました几

　

患者さんの会の役割について､それぞれ皆様方のお考えがあると思います。

貴機関誌の「希望」という表題に込められた思いぱ同じ病いに悩み､耐え、

打ち勝とうと努力する人同士が、その事実、知識、共感、心、を共にし、高

め、希望を掲げ続けることが大切”ということと考えます。
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「全国筋無力症友の会」の長い道のり、現在、そしてこれからの展望につい

て声援をおくらせて頂きます。

　

小児MGの診療・研究を牽引し、常に患者さんとそのご家族と共におられ

た瀬川先生も「全国筋無力症友の会、結成50周年」を喜んでいらっしゃる

と思います。

参考資料；

１）

　

野村芳子;小児重症筋無力症の治療の進展について．希望;No. 129,

　　

9-13，2018,3,10,発行，通巻番号552号.

　　

（修正版；同，N0.130，58-63，2018,9,10発行，通巻番号558号.）

2）

　

野村芳子；小児筋無力症について．全国筋無力症友の会静岡県支部

　　

創立45周年記念誌;17頁，2021，3,31，発行.

3）

　

MGしずおかインターネットフォーラム2021､全国筋無力症友の会静

　　

岡県支部創立45周年記念．希望; No. 137, 9-25, 2022,3, 10,発行，通　　巻番号60号．
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結成50周年に寄せて

岡岫吊完機構理収

人|阪川畑｣医療センター院長

　

奥

　

村

　

明之進

　

全国筋無力症友の会の設立50周年おめでとうございます。

　

50年前は重症筋無力症の病態の解明も不十分で、治療法も確立していま

せんでしたが、この50年間の重症筋無力症の臨床と研究の進歩には目覚ま

しいものがあります。

　

50年前の薬剤療法は、マイテラーゼやメスチノンなどの抗コリンエステ

ラーゼの対症療法と、自に免疫に対する治療薬としてはステロイド、海外で

はイムラン（サイクロフオスファマイド）程度でした。

　

しかしながら2000

年代に、プログラフとネオーラル（カルシニューリン阻害剤）という免疫抑

制剤が導人された後、明らかなQOLの改善が得られ、ステロイドの減最も

可能になり、重症筋無力症の診療に劇的な変化が起こりました。重症筋無力

症はリンパ球による免疫の異常で発症します。リンパ球には大きく分けてＴ

細胞と

　

Ｂ細胞があり、カルシニューリン阻害剤はＴ細胞の機能を抑制する

ことが知られています。Ｂ細胞を抑制するリツキサン（リツキシマブ）とい

う薬剤も海外では使われています。さらに近年、重症筋無力症の病態におけ

る補体という分了-の役割が注目され、ソリリス（エクリズマブ）という補体

抑制薬の有効性が明らかになり保険診療が認可されました。重症筋無力症の

急逝増悪時にはステロイド・パルスと血漿交換が行われていましたが、免疫

グロブリンによる

　

Ivlg療法も導入され、薬物療法の選択肢が広がってい

ます。

　

病態の理解については、MuSK抗体、LRP4抗体というアセチルコリン受容

体抗体以外の自己抗体が発見され、抗体の違いによる病態の解明が進んでい

ます。

　

さて私か医学部を卒業した昭和50年代では、胸腺摘出術がほぼ唯一の根

治的治療とみなされていました。私か入局した大阪大学の第一‥-外科（当時）

は、正岡昭先生が拡大胸腺摘出術を発案した講座であり、その後も門田康

正先生、中原和也先生、藤井義敬先生らが胸腺腫と重症筋無力症を中心に胸
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腺外科を確立してきた教室でしたので､当時は多数の胸腺摘出術を行ってお

りました。しかしながら、薬剤治療の発展とともに胸腺摘出術の手術症例数

が減少してきました。その理由としては、近年よく言われる“エビデンス

がはっきりしないということでする。これに対して、国際的な臨床試験が行

われ､最近その結果が発表され、胸腺摘出術の有効吐が科学的に示されてい

ます。また、胸腺摘出術は従来、胸骨正中切開という前胸部に縦に切開する

術式が行われていましたが、外科治療技術の進歩により、胸骨を切開せずに

小さな創部で胸腔鏡を使った内視鏡による胸腺摘出術も可能になり、手術支

援ロボットも導入され､低侵襲で美容的にも優れた術式に移行しつつありま

す。

　

今後も科学技術･医学はさらに進歩していくと思います｡友の会の皆様が、

今後も開発されていく新たな治療法により､病気の心配なく生活や人生を送

って行かれることを祈っています。
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全国筋無力症友の会結成50周年に寄せて

人阪大学大学院医学系研究科

保健学帽交

　

高

　

橋

　

正 ユ
Ｌ
京
小

　

全国筋無力症友の会結成50周年まことにおめでとうございます。

　

私か筋無力症友の会の活動について最初に知ったのは、大学院を終えて、

国立刀根山病院（国立病院機構大阪刀根山医療センター）にレジデントとし

て着任した1993年ごろです。ご存知の方もいらっしやると思いますが、刀

根山病院は筋ジストロフィーの専門病棟を持つ病院で、筋ジストロフィー患

者さんの巡回検診を当時行っていました。その時に、筋ジストロフィーより

ももっと以前に、重症筋無力症の検診を担当されたという話を部長（のちに

院長）の神野

　

進先生から伺いました。高橋光雄先生をはじめ大阪大学第二

内科の大先輩の先生方が、大阪府下だけでなく西日本各地の患者さんに対す

る検診を、友の会の方と一緒に行っておられたということをお聞きし、なん

とすごい患者会があるのだろうと驚いたのを覚えております。

　

このように話には伺っていたものの、友の会の方々と直接お目にかかるよ

うになったのは、私か米国より大阪大学に戻ってきてしばらくした2003年

ごろからではなかったかと思います。大阪大学の呼吸器外科は重症筋無力症

の胸腺手術ではパイオニア的存在で、遠方からも多くの患者さんが通院して

おられました。呼吸器外科だけに通っておられた患者さんも多くいらっしや

ったのですが、タクロリムスやカンマグロブリン大量療法が保険適応になり

内科的治療の幅も広がったことから、すべての患者さんを神経内科が一緒に

診察するようになってまいり、支部の相談会や講演会にお誘いいただくよう

になりました。

　

そのような中で、創設期からのメンバーの浅野さん、池田さん、垣渕さん

などや現大阪支部長の宮下さんや、多くの会員の皆様にお目にかかることが

でき、非常に多くのことを学ばせていただきました。クリーゼなど大変な体

験を乗り越え、ポジティブに多くの新しい患者さんを支えておられる様子、

会員同士が人生の友になっておられる様子を拝見しました。また、2018年

の大阪での全国総会でも、全国の皆様のそのようなご様子を拝見し実感いた
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しました。

　

検索すればネットで望む情報が出て来る時代になりましたが､かえって患

者会の意義は高まっているのではないでしょうか｡ネット上の文字情報には

すぐにたどり着きます｡活字で書かれているのを読むとわかった気にはなり

ますが、表面的な理解に留まってしまい、忘れてしまいがちです。また必ず

しも確かでない情報や､殊更に不安をあおる内容もあり、往々にそういうも

のが検索上位に挙がってきます。ネットの記事よりも、また主治医の説明よ

りも､顔を突き合わせて聞く仲間の実体験に基づく話のほうがずっと説得力

があります。

　

新型コロナでインターネットの講演会や打ち合わせなどが当たり前とな

り、家を出なくても遠方からでもネット上で集えるようになりました。これ

までの顔を突き合わせての関係を大事にしつつ､日本に限らず世界中の多く

の患者さん、今後はさらに海外の患者会などとも連帯し、全国筋無力症友の

会がますます活発に活動していただけることを祈念しております。
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筋無力症友の会

　

結成50周年に寄せて

Iト川樋口島病院

　

小児科

老人保健施設

　

養どの肌

林 正

　

俊

　

全国筋無力症友の会が結成されて半世紀が経過するとのこと、誠におめで

とうございます。

　

本会が結成された1970年代初めは、まだ筋無力症の本体が明らかになっ

てない時期で、シビレエイを使った研究が世界各地で展開されていた頃です。

その数年後から次々と研究成果がIH:に出始めて、約10年で本疾患の病態が

確立されてきました。世界で展開されるその研究の進展を先取りする形で日

本では全国筋無力症友の会が設立され、50年という月目を経て、現在のし

っかりとした組織ができあがったわけです。が、その道のりには様々な問題

が発生したことでしょうし、苦難にも出会われたことと推察致します。

　

何かを生み出すことは大変なことではありますが、それを維持していくと

いうこともさらに人変なことです。「継続は力なり」とあるように、長く続

けることはそれなりに裾野がしっかりしてくるもので、それが現在の友の会

の姿かなと感じています。この会を維持していくために、様々な方の尽力が

あったことを愛媛の地から見せていただいていました。

　

私は1977年に筋無力症患者さんに出会い、当時日本ではどこも測定でき

てなかったアセチルコリン受容体抗体を測定する仕組みを造って、以後この

病気とずっと向き合ってきました。それほど多くの患者さんを診療してきた

わけではありませんが、定年退職するまでの40年間で多くの先生方のご指

導を仰ぐ機会も頂き、また友の会を通じてご紹介頂いた様々な患者さんの病

態を見てきた経験が人きな財産となっています。

　

同じ病に苦しむ患者さんが、集まり、寄り添い、助け合っていくというこ

とは、大切なことだと思います。「数は力なり」という」葉にあるように、

患者としての要望はｰ大よりはグループで提出した方が効果的でしょう。そ

の力の後押しもあって、厚生労働省免疫性神経疾患難病研究班の研究に繋が

ったということもあると思います。しかし、それだけではなく、特に病態が

はっきりしてなかった時代には、自分の病気がどういったものなのか、どん
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な病状の展開があるのか、また治療法はあるのか、さらに将来の就職や結婚

はどうなるのかなど、解らない二とばかりで、そういった生活・人生の解ら

ないことを、既に経験されている先達に尋ねる二とができるとても人㈲な機

会でもあったわけです。それは病態が確立された現在でも同じで、二の病気

にかかったお了･さんをお持ちの親御さんは、我がr･の病気について、将来に

ついて人きな不安を抱えておられます。

　

友の会は、そういった不安を払拭できる、あるいは低減できる頼りがいの

ある集まりです。さらに八及しなければならないことは、友の会に先達とし

て参加されている方々にとってのメリットについてです。前述したように、

先達は新しい仲間から頼りにされる存在ではありますが、反対に先達として、

ご自分の経験を話し伝えることで大の役に八っているという満足感・自しけ

定感を感じていただけると思います。

　

二のように、友の会に参加する方達は助言をする側もされる側も、お/にヽ

が良い影響を及ぼし合う関係にあると思います。私に関しても、友の会から

多くを学ばせていただきました。友の会を継続していくことは人変だと思い

ます。が、それで救われる大たちが少なからず居られます。友の会におかれ

ましては、今後も着実に歩みを進めていっていただきたいと期待しています。

愛媛県南‾伺こある南楽園の梅園にて
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結成50周年に寄せて

北海道医療センター

　

脳神経内科

　　　　　　　　　

南

　

尚哉

　

全国筋無力症友の会の結成50周年、おめでとうございます。半匪紀もの

あいた、重症筋無力症（MG）の患者さんたちに寄り添って努力をしてこられ

たことに敬意を表します。 1971年に全国会が発足した、その翌年の1972年に、伊藤たておさんらのご尽力により、北海道支部が結成されました。私は1990年代の後半から医療講演会や相談会にお招きいただき、会員の皆様の

声を聴き、非常に多くのことを学ばせていただきました。また、2009年度

総会が札幌で開催された折には、演者が当日急病になり、急濾壇上に上がる

羽目になりました、その日初めて見るスライドでしどろもどろになりながら

代わりに講演したのも、今では懐かしい思い出です。

　

友の会が発足した1970年代は、MGが自己免疫機序によって発病するとい

う考え方が確立してきた時期にあたります。

　

しかし、まだ疾患としての知名

度が低く、いくつもの医療機関を受診し、時には数年かかってようやく診断

に至ることもあったと伺っております。 1980年代に入って、それまで胸腺

摘除術と抗コリンエステラーゼ薬しか治療手段がなかったところに、ステロ

イド剤という強力な選択肢が加わり、これは画期的な効果をもたらし、患者

の生存率を高めました。胸腺腫合併例以外でも全身型重症筋無力症には胸腺

摘除術が行われ、加えて大量ステロイド漸増隔日療法が併用され、これが

MG治療の中心になりました。

　

2000年にタクロリムス、2006年にシクロスポリンが認可され、免疫抑制薬

が使用可能になりました。これらにより、ステロイド減量が困難な患者さん

がステロイドを減らすことが可能になったケースも多数ありました。さらに

2011年に免疫グロブリンが使用可能となり、増悪時に対する治療の選択肢が

- 18



れた「MG診療ガイドライン」では、それまでのステロイド隔日大量療法から

を早期速効性治療に少量ステロイド療法という治療概念が取り上げられまし

た。この治療戦略により「軽微症状以上、かつステロイド５ミリ以下」とい

う治療目標を達成できる患者数も増えてきました。

　

2017年末に補体阻害薬であるエクリズマブが承認されました。これまでの

治療薬とは作用機序が異なる薬剤のため、治療抵抗性で悩んでいた重症筋無

力症の患者さんにも効果が期待されます｡続いて2022年､今年になってエフ

ガルチギモドが承認されました。これは点滴で行う血漿交換ともいわれる薬

剤で、今後その効果が明らかになっていくものと思います。

　

ステロイド隔日大量療法と胸腺手術の組み合わせが主流の時代から徐々に

治療の選択肢が拡がっていくのは喜ばしいことと思います。

　

友の会が発足しか当時の重症筋無力症は「重症」な患者さんが相当数おら

れたと思いますが、現在では必ずしも「重症」な患者さんばかりではないと

思います。

　

しかし、病名に「重症」と冠せられることから、ご自身が不安に

なったり、また周囲に間違ったイメージを与え、誤解を受けるような機会も

多かったと思います。重症筋無力症には新たな治療法が追加されてきまし

た。

　

しかし、いまだ病気の完治には至っておらず、また、治療抵抗性の患者

さんも散見されます。社会の疾患に対する理解度もまだ不十分なことも多

く、誤解を受けることもあるでしょう。

　

近年、インターネットやSNSの発達により疾患の情報を簡単に得られるよ

引こなっており、初診時に重症筋無力症の知識をすでに得られている患者さ

んも増えてきました。また、患者さん同士、連絡を取り合って、自然発生的

なコミュニュティーを形成されているケースもあります。

　

しかし、全国的な連携と発信は今後とも必要と思われます。

　

今後とも重症筋無力症で悩む患者さんや家族の拠り所として、また、情報

の発信地として全国筋無力症友の会がますます活発に活動されることを祈念

しております。
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今から50年前、友の会を結成し、会の礎を築かれたのは故武田治子会長です。

30年にわたり会の運営に奮闘されました。

　

医療費の公費負担などの要望を国に届け実現させる原動力になったのをはじめ、
支部の結成や「筋無力症無料検診会」の開催などで全国を飛び回わり、同病の仲間

のためにご尽力されました。

　

その武田会長が会結成から５年後に「わが闘病記」と題した手記を月刊誌に掲載、

友の会結成までの経緯などについても詳しく綴られています。その手記が25年前

に発行された『希望Jl No.83に掲載されています。

　

結成50周年にあたって、この手記をご紹介させていただくことで友の会の活動

の原点について考える機会になれば幸いです。

－２５年前発行の機関誌『希望J] No.83から転載－

筋無力症と共に
全国筋無力症友の会

　

会長

　

武田

　

治子

　

「わが闘病記」は、「毎日ライフ」1975年５月号に掲載されたものです。

友の会が発足して五年、私もまだ若く、病気克服のため患者同志力を合わせ

て頑張ろう、と一生懸命でした。二十年たった今では、いろいろな治療法が

研究され、快方へ向かう患者も多くなってきています。

　

この手記は、以前一度ご紹介いたしましたが、二十五周年にあたり、友の

会結成当時の様子を新しい会員の方ﾉﾏにお伝えしたく、再び掲載させていた

だきました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

武田

　

治子

　

筋無力症、という厄介な病気にとりつかれてから２０年。そして、たった

ひとりになって生きた１０年の歳月は、長くもあり、また短かったような気

もする。

　

しかし、現代医学の力では不治の病といわれている病気と闘いなが

らも、幾度もの危機を乗り越えて、なお生きつづけている生命の霊妙さには、

今更ながら深い感動を覚える。
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◇発病

　

２０年前のゴールデンウイークのある朝、突然お腹が痛み出しか。近くの

医院を回ったが、連休とあって医師は皆留守、休み明けを待って病院に駆け

つけると、盲腸炎だという。即刻手術に踏み切ったが、移動盲腸で手術に１

時間近くかかった。

　

その後は、順調に回復し、２週間後には退院をした。

　

ところが、１０日くらいもたった時だったろうか。ある日、突然瞼が下が

り、物が二つに見え出した。

　

しばらく目をつむってまた空を仰ぐと、まだ二

つに見える。私は娘時代に角膜炎にかかったことがあるので、手術後の体力

の低‘ドからまた目の病気が再発したのではないかと、単純に決めこんだ。

　

しかし、それだけでは済まなくなってきた。膝がガクガクして、立ってい

られない。畳の縁につまずいて倒れる。固いものが噛めなくなり、大好物の

お煎餅や、漬物も食べられなくなってきた。これはおかしい。

　

３３歳の厄年なので、更年期障害ではなかろうかと思い、医者に診てもら

うと、自律神経失調症だと診断された。だが、いくら薬をのんでもさっぱり

効果がなく、手に持っているお茶碗はやたらと落とし、遂にテレビのチャン

ネルさえも回せなくなってきた。思い余って知人の紹介で、東大の脳神経内

科の椿忠雄教授を訪ねた。

◇筋無力症と診断されて

　

先生は、「この病気は筋無力症といい、治療法もなく、１０万人に４、５

人の発病率で、患者も少ない。薬をのみながら一生を送るように。ただし、

一日２錠以上は、医師の指示なくして増量してはいけない」とおっしゃり、

　

「交通事故や急病で人院をする場合は、必ず筋無力症の患者であるというこ

とを、医師に報告するように」と付け加えられた。

　

キンムリョクショウ？聞いたこともない病名だ。これは大変なことになっ

た。一生薬をのみつづけなくては、生きていけないという。

　

どうしたらよいのだろう。私は放心したようになって、三四郎池のほとり

に、暗くなるまで座りつづけていたように思う。

　

この時、先生のいわれた言葉を忠実に守り、又、薬を最低量に押さえて指

示を与えて下さった椿先生のお陰で、現在もこうして生きていることが出来

るのではないだろうか。
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◇魔法のような薬

　

朝食後１錠のんだ薬は、１時間もすると激しい下痢をおこし、そして瞼が

泣き疲れた時のように腫れ上がってくる。すると、先刻まで髪もとかせず、

顔を洗うことも出来なかった手に、ピンと力が入り、歯ブラシも握ることが

出来て歯も磨けるようになる。起き上がることはおろか、寝がえりさえまま

ならぬ60kgの体重が、たった５ｍｍ直径の小さな丸薬１錠でいとも軽々と

動かすことができる。さっきまであんなに苦しかった呼吸も嘘のように楽に

なり、話す言葉も明瞭だ。

　

毎日一緒に暮らしている夫でさえも、この１錠の薬がみせる、ドラマティ

ックな変化に、驚異の目を見張ったほどである。

　

しかし、この快調も午後２時頃までだ。また手も足も脱力、トイレに入れ

ば、歯をくいしばって、脂汗を流さずには、立ち上がることが出来ない。そ

こで更に残りの１錠を服用。薬がなかったら、ちょうど水から引き上げられ

た魚のように、呼吸が苦しく、水一滴すら、否、唾液でさえも飲みこめなく

なることもある。

　

私は、薬ノイローゼになった。夜寝る時は枕の下に、又常にいくつかのハ

ンドバックに分散して入れ、財布の中にも、しまいこんだ。そして、いざと

いう時は、何をおいても身ひとって薬だけ持って、逃げようと思い、覚悟し

た。

　

薬の増量が自由に出来ないとすれば、食事前の空腹時に服用したら、キッ

ト倍くらいの効果かおるかも知れないと思い、自分勝手に食前にマイテラー

ゼの錠剤を一錠のんでみた。

　

サア大変。二月の寒の真っ最中だというのに頭の地肌からは汗が吹き上が

り、口からは滝がとめどなく流れて、腹痛は激しく、トイレ通いは５分おき

だ。この薬は効き過ぎても危険だ。きっと劇薬にちがいないと判断した。薬

で病気を治すことが出来ないとすれば、どうしたらよいのだろうか。私は途

方に暮れた。

　

次に選んだのが、民間治療法、鍼、マッサージ、指圧、整体、灸、電気治

療法、手当たり次第、試してみた。

　

「３０年も治療をしているが、こんな患者は初めてだ」と鍼医に嘆かれもし

た。

　

人々が気忙しく立ち働く、年の暮れの大晦日、こんな日は患者も居ないだ

ろうと、無理矢理に連れてゆかれた鍼医の家で、台所から、おせち料理を刻

む包丁のはずむ音や、治療室にまでただよってくる正月料理の香ばしい煮し
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めの匂いを、今でも忘れることが出来ない。いつになったら人並みに年越料

理を作り、晴れやかな気分で、正月を迎えることが出来るのだろうと、涙を

のんだ。

　

治療を待つ間、傍らの柱に背をもたせながら「鍼でこの病気が治せるもの

だろうか？またもし自分に万一のことがあったら、ひとり残ってどうやって

生きてゆくのだろう。一目も早く治してやって欲しい」と長い馴染の鍼医に

夫が頼みこんだことがあった。

　

そんな時、鍼の先生は「人間の寿命というのは、全く解らないもので、車

に患者さんを乗せて来た若い元気な運転手が、交通事故をおこして死亡し、

乗っていた患者さんの方が大した怪我もなく元気になって、長く生きた例も

あり、マア余り取り越し苦労はなさらんことですな」といわれた。その老鍼

医も夫も、今は亡き人となった。

◇夫の死

　

忘れもしない。昭和４０年１２月、元気に出勤した夫は、もう二度と再び

生きて帰ってはくれなかった。

　

その年初めての寒波が東京を襲い、鍼医との約束がありながら、私はなか

なか起きられなかった。しかし、朝早く行かなくては、夕方までに帰れない

と、目覚し時計の音を気にして「はやく、はやく」とせき立てる夫を残し、

私は寒さに肩をすくませながら、鍼を打ちに家を出た。「時計の音って、気

になるものだね」といった言葉を最後に、２３年の月日を共にした夫の声を、

もう聞くことは出来なくなった。自分の病気にばかり気をとられ、夫の心労

や疲労に全く気付かなかった私は、いくら悔いても悔い足りない。血圧の高

いのも気付かず、胸苦しさも、時折訴えていたのに……。

　

私のことを自分のこと以上に心配していてくれた夫は、もうこの地球上の

どこを探しても、生きてはいない。

　

以来五年の間の記憶は､私には全くさだかではない｡ただ､哭きに泣いて、

食べず、眠らずの中で、新聞の活字が読めなくなったことだけを記憶してい

る。

◇心の支えを求めて

　

元気だった夫が、突然死亡し、治らぬ病気を抱えた私かひとり残され、私

は､生と死が解らなくなった｡仏教の教典をひもとき､般若心経に明け暮れ、

著名な禅寺の老師の門を叩き、そして、動かない足をひきずって、教会の神
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父に教えを乞うた。だが、そのいずれもが、私の苦しみを和らげ、安らぎを

与え、空虚な心を満たしてはくれなかった。

　

しかし、数多くの友人達はそんな私を励まし、勇気づけの力を貸してくれ

た。毎晩かかさず電話で安否をたずねてくれた友。心鎮めよと、習字の手本

を、送り届けてくれた友。

　

けれども、生きる希望も失い、病気を治そうとする気力も消え失せ、玄関

に鍵をかけたままの家で、ふとんをかぶって寝たきりの五年間、時計は止ま

ったままの生活がつづいた。夫の戒名と並べて墓石に刻みこんだ、自分の戒

名を眺め、ただ、年老いた両親を、悲しませないためにだけ生きていようと

思った。

◇筋ジストロフィーの会へ

　

親しい友人は、「いくら馬の首に手綱をつけ引っ張って川岸まで連れてき

ても、水を飲んでくれなくては、周りの者は、どうするてだてもない。

　

日本

も世界中も刻々と動き、前に向かって進んでいるのに、意気地なし!!」と責

め、そして呆れ果てた。そんなある目。

　　

F今テレビで、筋ジストロフィーの集団検診があると映っている」と友人

から電話がかかってきた。

　　

「今人院するにしても、ベッドの確保さえ難しいのに、いざという時、た

ったひとりでどうするつもりなのjと医者の娘である友人は、私に患者会に

入会しておくように、忠告してくれた。ただ人に奨められるままに、筋ジス

トロフィー協会に、入会手続きをとり、これで、命を終える時の最終ベッド

の確保ができたくらいにしか考えず、毎日、相も変わらず仏壇の前に座りつ

づけた。

　

しかし、驚いたことには、この協会に、筋無力症の患者が数名も入会して

いたのだ。私はびっくりした。発病して十年、はがらずも、同病の患者に巡

り合うことが出来たのだ。

　

通院する大学病院の待合室で、どうかして同病の患者にめぐり合うことが

出来ないものかと、幾度あたりを見回したことか。その人達が今、私の目の

前に立っているのだ。しかも若い娘さん達だ。こんな若い人達が、この病気

の苦しみに耐えて生きている。私は胸がいっぱいになった。たとえ月に一ペ

ンでもよいから、皆で集まって、苦しさも、この切なさも話しあい、励まし

合って生きてみよう、と考え出した。
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◇全国筋無力症友の会の結成

　

筋無力症は、筋ジストロフィーとは異なる病気であるから、別に会を作っ

てはと奨められた。そこで、私はひとり暮らしではあるし、歩くことが一番

の苦手なので、書きものくらいの手伝いは出来ると思い、協力を申し出た。

　

幸い、家族の多い、連絡に便利な患者宅があったので、そこを連絡所と決

め、同病の患者への集まりを呼びかけることに相談がまとまった。ところが

その患者の病状が急に悪化し、家族もその看病にあたることになり、全く途

方に暮れてしまった。

　

そのうちに第一回の集会の案内状も出来上がってしまい、私は頭を抱えこ

んだ。

　

ともかく、なんとか準備会にまでは漕ぎっけよう、そのうちに集まっ

た人達の中から適任者が出るに違いない、と決心したが、精神的にも肉体的

にも全く自信はなく、気力も乏しくなんとしても立ち上がりが出来ない。筋

無力症患者は、心も無力症だと笑われもした。

　

昭和４６年７月、新宿の厚生年金会館でやっと第一回の集まりを持つこと

が出来た。同病に苦しむ患者達が、車椅子や、介護者に付添われて、初めて

一堂に会することが出来た日の感激と興奮は、今もって忘れることが出来な

し≒

　

世界第二位の高度成長を誇る日本の山河の陰に、ひっそりと息をひそめて、

生きっづけていた仲間達。言葉一つ交さずとも、すべて通じ合える仲間達が

全国から集まってきたのだ。その時、大阪から駆けつけた浅野さんは、今大

阪支部長として、頑張っている。

　

そして､全員一致で「全国筋無力症友の会」と命名されることに決まった。

会発足当時、スモンの会会長の相良氏に、「生命がけでやらなくては」とい

われたことがあった。意味を計りかねたが、やがて幾度も私白身の体をもっ

て、その意味を知ることができた。

　

夏の暑い日、私は沢山の案内状を書き終えた後、突然トイレで倒れた。助

けをよびたくても、舌がもっれて声にならず、タイルの上に倒れたまま、這

うことすらも出来なかった。そんな苦しい症状を繰り返しながら、昭和４６

年１０月、「全国筋無力症友の会」の結成大会が、渋谷の全国婦人会館で行

われた。新聞、ラジオ、テレビなどマスコミは､難病、奇病として取り上げ、

私は薬を飲みながら多くの仲間達と一緒に取材に応じた。
一

－－－

筋無力症の原因の究明と早急な治療法の確立

専門医療機関の設置と充実

医療費の公費負担
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この三つを要望書に掲げ、患者の実態の調査と、治療法の発見の一日も早

いことを、都にも国にも訴えつづけた。

　

新聞片手に、夜行列車ではるばる患者やその家族達が訪ねて来て、暗いう

ちから叩き起こされたこともしばしば、電話は朝早くから夜の１２時まで鳴

りつづけた。家の近くの雑貨屋には私の家を尋ねる患者が何人も来たので、

いよいよ家を売りに出したらしいと評判がたった程である。ワッとばかりに

連日患者が押し寄せた。

　

そんな毎日の中で、大阪支部が結成され、つづいて九州、北海道、愛知、

長野、埼玉とそれぞれの支部が発足した。

◇筋無力症という病気の本体

　

筋無力症という病気は、かなり昔からあって、治療法がないため死亡率も

高く゛不思議な病気11　卜奇病″と考えられてきたようである。病気の本体は、

筋肉そのものの病気ではなく、筋肉と神経の接合部のバランスが崩れたため

におこるもので、心の作用が大きく病状を左右するため、わがまま病とか、

ヒステリー、ノイローゼなどといわれ、なかなか病名がわからず病院を転々

とする患者が大半である。

　

発病年齢は、女性は二十歳代前後が一番多く、男性は中年になってからが

多い。そして男性１に対して、女性は２と、その倍の数を示す。この病気で

ｰ一番恐ろしいのは、風邪引きだ。そして、女性は生理の前後。ある日、突然

クリーゼ（呼吸困難）をおこす。唾液さえも飲みこめなく、ノドにつまって

窒息する。米粒くらいに砕いた薬も、水一滴すらノドを通すことができない。

即刻人工呼吸、または、ノドに穴をあけ、そこから酸素を送りこんで、人工

による呼吸で患者は生きつづける。

　

しかし、これらの処置ができる患者は、入院患者に限られている。家庭で

クリーゼをおこした場合は、先ず第一･に救急車の手配だ。そして、酸素ボン

ベによって呼吸をつづけながら病院に送りこむ。ところが、このような患者

を引き受けてくれる病院がおいそれとは見つからない。都内の病院を、救急

車で四十分も探し回った例もある。ことは呼吸に関する緊急事態であるのに、

こんなことでよいのだろうか。また、やっと入院出来た病院が、救急病院で

あったため筋無力症の患者の処置がわからず、命を失った患者もいる。

　

気管切開をすると、痰が頻繁にノドにからみつく。そのため昼夜をわかた

ず患者の傍を離れず、痰を吸引器で吸いとるための看護人が必要だ。長期人
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院を続ける患者達の苦しみも、筆舌に尽くしがたいものだが、患者よりも、

付添人の方が先に倒れてしまう例は、しばしば耳にする。そのため、危険を

承知の上で、やむなく患者を自宅に連れ戻すヶ－スもみられる。患者が安心

して治療を受けられるよう、一目も早く完全看護の実施を、心から待ち望ん

でいる。

◇治療法について

　

筋無力症は、治療法が全くないというわけではない。胸腺摘出術、コバル

ト照射、アクス治療法、プレドニン療法……。いろいろの治療法が試みられ

ている。あまりの苦しさに、患者達は、あれをやって駄目なら、次はこの治

療法、プレドニン療法でというように次々と試してみる。しかし、その効果

は期待を裏切る場合が多くて、その度に激しい失望と落胆に陥り、精神科に

まわされた患者もいる。また初期の症状が、脳腫瘍と間違われやすく、都内

の有数な専門病院で脳腫瘍と診断され、１２時間にわたる手術を受けた患者

が、今、友の会の会員となって、暖かい励ましを送っていてくれる。

　

私達は、ある種の抗生物質しか使用できない。それを知らずに、風邪引き

の際に打ったたった一本の注射のために、生命を失った会員もいる。尊い生

命を、むざむざと失った患者達に想いを馳せる時、あたら花の盛りの命を、

誤った治療法のために散らされることのないよう、ひとりでも多くの医師達

がこの病気に対する知識を深めて欲しいものだと思う。そして、安心して入

院出来る病院が各地に作られ、専門医の養成を急いで欲しいと切望している。

　

患者達の必死な努力が認められて、国もやっとその重い腰をあげ、４７年

には､厚生省に特定疾患対策室が設けられ､筋無力症を始めとして､スモン、

ベーチェット、膠原病など、八つの疾患に対して、研究費が支給されること

になった。それを突破口に順次その窓口も広げられ、そして多くの難病の原

因の究明に、治療法の発見にと、本腰での取り組みがはじまっている。

　

筋無力症に対しては、３年間にわたって、９千万円の研究費が支給され、

２６人の専門医によるプロジェクトチームが組まれ、治療費も公費負担と決

まった。

　

昔から長い間放置され、病名もつかないまま葬り去られた患者達は、どの

くらいいたのだろうか。友の会の会員名簿は、たった１年の間に、余りに多

くの仲間を失って、もう役に立だなくなっている。一刻も早い治療法の発見

を、患者達は、一目千秋の想いで待ち望んでいる。

　

しかし、それでも、今、私達には、明るい希望が湧いてきている。それは
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世界各国の学者達が、思想を超え、国境を越えて、この病気の研究に真剣に

取り組んでいてくれることだ。原因の究明も、また治療法の発見を、もう遠

い夢ではないと思っている。

◇友の会の活動

　

現在、友の会では、機関誌「希望」の発行や、本部、支部ニュースなどに

よって患者同士の情報交換や、無料集団検診によって患者の早期発見等を行

っている。しかし運営費も乏しく、事務局員を頼める程のゆとりもない。多

くの善意の人達に支えられながら、その活動を続けている。都の善意銀行の

ボランティア、また区のホームヘルパーや、忙しい学業の合間を縫って駆け

つけてくれる看護大の学生達に助けられ、励まされている毎日である。

　

会発足当初、２ヵ月で電話代が８万円を超えた。そんな時、椿先生の奥様

から紙ナプキンの販売を奨められ、売り先まで心配して下さった。軽くて持

運びも楽なので、患者にとっては扱いやすく、ある時払いの催促なし、でそ

のご好意に甘えっ放しである。

　

発足当初５０人の会員は、現在その１０倍を超えている。病気の苦しみの

上に、更に追い打ちをかけるように離婚問題が起きることも多い。そして、

それが家庭の崩壊へとつながっていく。生きる支えとなっている子供さえも

手離し、長い年月ベッドに臥している仲間達の病気の苦しさもさりながら、

心の痛みは想像を絶するものかおる。

　

お手伝いのつもりで参加したはずが、私の運命を大きく変えた。多くの心

からの友を得、支えられ、生きる希望を与えられた。友の会の仲間達と共に

治療法の発見される日まで頑張り、病気を一日も早く克服したいと考えてい

る。
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▲1976年

　

武田会長

　

赤平市立病院入院中

の林麗子さんを見舞う

北海道支部の仲間をお見舞いする武田治子会長

北海道支部結成総会に駆け付けた武田治子会長(前列中央･1972年)
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哺1980年８月

伊藤たてお宅
中央右武田会長

(札幌市中央区)

札幌市の伊藤たておさん宅を訪ねた武田治子会長(左から3人目)

-

30



日咄日昭和４６年C/57/年）ＩＯ月１７日皿j名Ｆ
四

　

一

潜函

-

このやっかいな神経病

　

笏
簾
力
定
は
や
っ
か
い
な
病

!
Ｒ
Ｖ
.
。
ス
モ
ン
痢
。
筋
ジ
ス
ト

ロ
フ
ィ
ー
な
ど
と
と
も
に
、
難

片
神
曜
冽
と
い
わ
れ
る
。
ま
ぷ

y
　
I
B
-
足
な
ど
の
筋
肉
が
非
常

に
破
れ
や
す
く
な
っ
た
り
、
マ

ヒ
し
て
勣
か
な
く
な
っ
た
り
す

る
。
堆
看
は
一
万
人
以
上
と
も

い
わ
れ
る
が
、
専
門
医
も
少
な
Ｉ

く
、
正
し
い
^
s
≪
＊
≫
(
■
ｔ
^
t
^
れ
｛

な
い
人
か
ほ
と
ん
ど
"
ａ
。
訪
９
｝

は
む
ず
か
し
い
が
、
薬
で
完
治
一

す
る
人
も
ふ
え
て
き
た
。
十
七
’

ａ
に
は
、
全
国
の
息
音
か
東
京
一

．
渋
谷
の
全
民
婦
人
４
盾
に
集

っ
て
「
筋
無
力
症
友
の
会
」
を

結
成
す
る
。

､χ

　

ゆ
な
ま
け
病
の
そ
し
り

　

筋
無
力
皿
は
、
墨
状
が
似
通
っ
て

い
る
ス
モ
ン
卿
な
ど
に
か
く
れ
て
m

■
ｙ
-
ｙ
i
*
s
£
、
こ
れ
に
劣
ら
ず
む
ず

か
し
い
嗣
気
だ
。
一
万
＜
は
い
る
と

3
S
W
≪
i
れ
る
患
者
の
う
ち
、
荼
で
お

さ
え
な
が
ら
社
-
Ｗ
Ｈ
Ｓ
し
て
い
る
人

が
半
分
、
良
り
り
半
分
は
寝
た
き
り

か
。
ま
に
閉
Ｕ
こ
ｂ
つ
に
ま
ま
と
い

わ
れ
'
<
'
"
w
j
ｓ
ｅ
ｓ
で
も
ゐ
ま
り
な
じ
み
が
な
い
た
め
、
脚
気
、
神
経
炎
、
ヒ
ス
テ
リ
ー
な
ど
と
間
違
え
ら
れ
て
、
笏
無
力
症
と
診
断
さ
れ
る
ま

で
に
、
二
十
r
r
-
Ｋ
ｅ
ｅ
Ｍ
ｆ
ｆ
ｉ
ｏ
-
ｆ
Ｅ
ｆ
ｆ
ｌ

を
J
J
ず
ね
歩
い
た
人
も
い
る
。
１

　

妬
で
お
さ
え
た
り
し
て
、
発
作
を

起
さ
な
い
-
Ｕ
≪
≪
'

Ｍ
人
と
霞
９
な
い
人
も
多
い
。
こ
の
た
め
。
な
ま
け
病
と
い
わ
れ
た
り
、
ノ
イ
ロ
ー
ゼ
扱
い
さ
れ
た
り
し
て
、
患
者
は
苦
し
い

立
場
に
追
込
ま
れ
６

癌
合
も
あ
る
。

　

症
状
は
五
う
…
L
p

い
に
分
け
ら
れ
る
。

　

①
眼
筋
型
ま
ぷ

た
か
上
が
ら
な
く
な

り
、
ぱ
ん
そ
う
こ
う

例に望み

し
、
ほ
っ
て
お
け
ば
死
ぬ
場
合
か
あ

る
"

i
4
;
i
J
率
は
Ｂ
<
t
i
]
)
ｅ
い
。

　

④
晩
発
型
一
度
よ
く
な
っ
て

も
'
　
Ｂ
Ｋ
８
し
た
り
、
②
に
な
っ
た
り

す
る
。

　

ｅ
萎
縮
型
は
手
足
か
ら
’

　

＠
ｆ
ｆ
ｉ
≪
I
S
t
い
し
ゅ
く
）
型
筋
肉
か
勤
か
な
い
だ
け
で
な
く
、
栄
薗
障
魯
を
起
し
て
、
筋
■
ｇ
;
-
-
ｉ
Ｂ
Ｓ
す
る
り
筋
ジ
ス
ト
ロ
フ
ィ
ー
の
場
合
は
、
飼
体
に
近
い
方
の
筋
肉
か
■
s
>
ｍ
ｍ
し
て
い
く
’
の
に
比
べ
て
、
筋
無
力
　
　
　
丿

症
の
場
合
は
舌
や
＊
c
y
の
筋
肉
か
ら

　
　
　
　
　

乃

ま
ぶ
た
も
上
が
ら
ず

　

学
問

lこ]でなｻF
参加申込みの原紙を耳項するr筋無力産友の負Jの武田治子会

長（左から２人目）ら●の人たち＝東只・又京区の武田さん力で

で
ま
ぶ
■
ｙ
＊
押
え
た

り
、
手
で
ま
ぶ
に
を

持
上
げ
る
よ
・
づ
に
し

た
り
し
て
、
外
出
し

な
け
れ
ば
な
ら
な

い
。
ま
七
、
物
が
二

！
に
見
え
る
こ
と
も

特
徴
。
だ
。

　

②
全
身
型
ま
ぷ

た
の
ほ
か
y
　
i
f
ｒ
i
s
'

=
や
阿
体
の
筋
肉
も
恢

薬でなおった

れ
や
す
く
な
っ
た
り
、
勣
か
な
く

な
っ
た
り
す
る
。
罵
し
て
い
る
う
ち

に
、
電
話
の
受
t
t
H
K
&
ｙ
ん
だ
ん
罹

く
な
っ
て
名
し
た
り
、
駝
の
日
、
カ

サ
が
Ｉ
く
て
さ
せ
な
か
っ
た
り
、
u
s

*
r
S
i
'
J
'
^
'
な
い
■
ｒ
ｉ
:
≪

a
i
l
ふ
Ｉ
こ
ん
に
ｏ
ｗ
ず
い
紀
り
す
る
。
一
ｕ
の
筋
肉
か
ｆ
ｉ
-
S
i
*
く
な
っ
て
、
し
ゃ
べ
れ
な
く
な
f
^
u
s
.
-
-
　
■
j
f
i
m
i
t
'
の
み
込
め
な
く
な
っ
た
り
す
る
人
も
多
い
。

　

函
心
鰹
激
狸
旦
急
限
に
マ
ヒ
が

叙
っ
て
き
て
、
呼
吸
筋
肉
か
マ
ー
’
‘
』

　
　
　
　
　
　

の
割
合
で
女
性

か
多
く
ヽ
年
齢
は
『
ｄ
『
怒
硝

圧
倒
的
に
多
い
。

１片
田
個
馴
引
■
Ｋ
Ｓ
か
ら
の
命
令

＊
H
p
(
1
;
て
筋
肉
が
盾
動
す
る
場
合
、

呻
経
の
末
端
か
ら
り
刊
肖
冊
溥

　
　
　
　

－

　

－

の
ｇ
ん
中
に
脚
腺
（
き
ょ
う
せ
ん
）
と

　

筋
無
力
症
友
の
会
の
逗
麗
先
ふ

い
^
■
>
S
E
＾
Ｓ
^
9
£
■
'

J
S
i
W
S
i
i
の
み
吋
は
、
東
京
都
文
衣
区
千
石
四
ノ
ー
勧
い
て
ホ
ル
モ
ン
を
出
し
て
い
る
。
訂
頷
辰
６
１
ｊ
Ｌ
琵

こ
こ
に
し
９
よ
う
が
で
き
る
と
、
筋
は
。
大
阪
市
東
区
淡
路
町
三
ノ
ー
ニ

其
力
ｍ
ｕ
な
る
こ
と
か
あ
り
、
胸
部
浅
野
十
糸
子
支
部
曖
方
（
電
話
如
－

に
放
射
結
を
照
射
し
た
り
、
于
術
で
川
１
八
七
こ
二
）

取
治
く
と
な
お
る
扱
合
が
あ
る
。
ま

　

筋
罵
力
症
の
＊
g
:
Ｍ
ｓ
い
る
鍔
晩

た
女
挫
の
＃
l
i
?
の
柵
合
は
、
劉
0
1
臨
腸
詰
ド
ビ
鍵

鴎
騨
固
ぴ
ど
く
な
る
こ
と
か
あ
Ｉ
り
、
リ
鄙
昌
行
勤
乱

ホ
ル
モ
ン
Ｋ
-
'
U
l
l
E
g
が
あ
る
と
埓
え
千
μ
大
(
Ｓ
一
内
科
―
以
下
一
曜
)

ら
わ
て
Ｌ
Ｉ
．
’

　
　
　

ワ
京
大
（
抑
内
、
三
同
、
小
児
、
瞑

　

洽
痙
法
は
、
今
の
と
こ
ろ
コ
リ
ン
Ｓ
)
　
t
'
＾
i
'
.
V
S
中
病
院
（
神
内
）
▽

ｊ
に
４
諸
肖
悶
闘
龍
≒
詐
謡
頷

て
発
ｒ
を
起
さ
な
し
よ
弓
に
す
る
病
院
づ
一
内
）
・
７
瓦
‐
’
｛
夕
子
医
大

別
症
療
法
し
か
な
い
。
し
か
し
、
友
（
小
兄
科
）
ワ
麗
六
、
肖
、
～
科
）

の
会
の
顧
問
で
、
筋
無
力
症
を
研
究
∇
牝
瓦
穴
『
汲
科
』
？
名
大
（
一

し
て
い
る
i
i
H
＊
6
『
<
-
i
S
i
S
I
立
府
中
病
内
』
ワ
双
友
｛
こ
内
｝
▽
阪
大

　

－
－

日
訓
盾
對
引
詞
引
刹
ご
｀
鱈

し
て
子
ど
も
旁
産
ん
で
い
る
人
も
向

人
か
い
る
、
と
い
う
．

　

ｅ
こ
の
症
状
は
赤
信
号

　

こ
の
病
気
の
覧
’
分
け
方
と
し
て
、

同
副
院
長
は
の
■
ｍ
&
v
i
n
と
き
Ｉ
は
ｍ

子
よ
い
が
、
だ
ん
た
に
と
ま
ぷ
た
が

　

－
－
『
．
－
．
。
Ｅ
・
（
一
ご
尽
‘
７
大
言
緊
．
院
{
Ｋ

院
副
院
長
に
よ
る
と
、
わ
ず
か
ず
っ
.
-
s
}
　
i
;
ｅ
３
大
（
一
円
）
？
九
大
ｊ
―
‐
Ｉ

　

Ｌ
Ｉ
ｒ
Ｌ
ｒ
Ｉ
Ｉ
Ｌ

　

（
扨
内
、
～
!
=
.
■
"

-
h
H
;
:
-
.
)
ｂ
小
盾
拘
立
消
屁
（
小
児
利
－
り
熊
Ｉ
一
八
(
I
ロ
ッ
憑
師
．
大
こ
卜
）

ひ
い
た
と
を
に
ひ
と
く
な
る
③
女
性

の
切
き
は
生
理
ｉ
前
に
筑
く
な
り
、

恥
る
と
哩
く
な
る
。
妊
娠
の
と
膏
に

よ
く
な
･
T
'
i
i
り
、
恩
く
な
っ
た
り
す

る
、
ｙ
-
u
i
f
j
-
i
S
j
:
て
い
る
。
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全国筋無力症友の会の結成と北海道支部の５０年
- 「わだち」200号

　

蒔いた種がこんなになりましたー

北海道支部伊藤

　

たてお

目本難病・疾病団体協議会(jp.＼) m問難病支援ネット・ジャパン代表理乍

　

この原稿は全国筋無力症友の会北海道支部の機関誌「わだち」の200号記念号に掲

載したものです。日本の筋無力症の患者・家族会と難病対策の歴史を俯瞰する機会とな

っているものとなりました。そして「重症筋無力症」の原因の究明と治療に尽くされ、

患者と家族を励まし続けてこられた先駆的な医師と医療者の皆様への感謝を申し上げる

機会となりました。

　

原稿を載せることにお誘いいただいた現代表理事の山崎洋一さんに感謝申し上げま

す。なお北海道支部初期の会員・役員のお名前については割愛させていただきました。

　

「|本の「難病対策要綱」による難病対策が始まったのは1972年（昭和47

年）の４月からでした。

　

その難病対策要綱が生まれた背景には多くの医師や保健婦（現在は保健師）

さんや難病と言われた病気の患考さんたちの必死の思いの国会請願や国会

での証言などの活動がありました。その活動の中に重症筋無力症患者の武田

治r･さんの姿がありました。その武田治子さんに重症筋無力症の患者会の必

要性を説き、全国筋無力症友の会の結成のあと押しをしたのが、当時の重症

筋無力症を含む神経内科の専門医だった宇尾野公義先生とそのスタッフで

した。その活動の結果として重症筋無力症はこの難病対策要綱の対象疾患と

して初年度に指定された４疾患の一つとなりました。

　

そして1971年に「全川筋無力症友の会」が結成されマスコミに大きく取
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りあげられました。その直前には近畿、中国、四国地方をエリアに浅野十糸

子さんを中心に大阪支部が立ち上がっていました｡浅野さんは全国会の副会

長に就任しています｡北海道にはまだ筋無力症の専門医どころか大学病院に

すら神経内科もない時代でした。

　

翌72年の２月その新聞の切り抜きをもって私と妻霞（かすみ）は東京の

千石にあった武田治子さんのお宅を訪ねました｡その家は友の会の事務局に

もなっていて、辻（現前田）妙子さんたちが立ち回っていました。温かい雰

囲気でした。

　

私たちは札幌に帰ってきてから､いただいた会員名簿の中から道内在住の

会員を探して電話をかけました｡それは会の事務局から聞いた筋無力症治療

や薬の使い方の話が北海道の医療の実態と大きく異なっていると感じたか

らです。それを知ったからには同病の患者･家族に伝える義務があると思い

ました｡皆さんの反応は切実なものでした｡そして札幌市内の小さな会館（:販

北会館）で集まりを持ちました。集まった方たちの中には横になったままの

方もいました｡そこで全国会の北海道支部をすぐにでも作ろうということに

なりました｡1972年の春ころのことです｡専門医のいない北海道でしたが、

重症筋無力症の患者の主治医となっている札幌市立病院の宮田亮副院長（当

時札幌市立病院では胸部外科での胸腺腫摘出術も実施していました）と北大

病院小児科の奥野晃正先生をお招きして北海道では初の重症筋無力症の医

療講演と全国筋無力症友の会北海道支部の結成大会を開きました｡この結成

大会には体調が良くないにもかかわらず全国会会長の武田治子さんが駆け

つけてくれました。参加した患者の親たち、そして患者には大きな励ましと

なり、将来への希望の光が見えた瞬間でした。

　

この結成大会に参加された方々､入院中のために参加できなかった重症の

方たちのお顔とお名前そして会場の清楓荘の記憶は今も鮮明です｡その時に

受付やお茶出しなどをしたのが私の母百合子（6歳だった長女幸江を重症筋

無力症のクリーゼで亡くしています）と妻の霞は支部結成からは事務局と

　

「わだち」の編集をすることになりました。今でも使われている表紙の題字

は霞の書いたものです。「わだち」は長いこと手書きで発行していました。

カットや宛名も手書きでした｡父も含めて私の活動を支えてくれた三人はも

ういません｡もっともっと感謝の言葉をちゃんと伝えるべきだったと後悔し

ています。ちなみに私か重症筋無力症と診断されたのは1950年（昭和25
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北海道支部の支部報「わだち」

年）頃のことで、それからどういう訳か私は当時の予想を超えて長生きして

いて、今年で７７歳になりました。不思議な感じです。

　

さて、北海道支部を結成した後、北海道庁に患者団体の支援をお願いに行

きました。私にとっても縁がないと思っていた建物で右も左も分かりません。

というだけではなく当時絵描きになろうとして定職にもついていなかった

ので、スーツだのワイシャツだのとは着たこともなく（結婚式は除いて）赤

いポロシャツにＧパン、セッタばきというスタイルで訪問をしたせいもあ

るのでしょうけど、ようやく訪ねあてた難病対策の担当課ではけんもほろろ

の扱いでした。少々腹を立てていた私は帰りがけに見つけた道庁記者クラブ

という部屋で憤憑をぶちまけてしまいました。翌日道庁の保健予防課から電

話が来て課長が会うので来てほしいとのこと。お会いしてみると課のみなさ

んはとてもいい人たちで、支援の方法や予算のことを説明してくれましたが、

補助金はすぐには出せないこと、一定の活動の実績が必要なことなどを説明

してくれました。課長は兵頭矩夫先生でした。後にもいろいろとアドバイス

をいただきました。（なんとお住まいも私の家のすぐ近くだったのです）

　

支部の結成後からは道内のマスコミからの応援をたくさんいただきまし

た。初めてのテレビの大型取材は私ども夫婦が豊浦の庄司久子さんをおたず

ねする二日間にわたる密着取材でした。以後はＮＨＫ、ＨＢＣ、ＳＴＶ、HTB

等の各テレビ局や、北海タイムス、北海道新聞、読売新聞などが絶えず「重
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症筋無力症｣や難病のことを大きく取り上げてくれて道民への大きなアピー

ルとなり、難病の患者・家族への情報の提供や支援となりました。

　

1970年当時はまだ重症筋無力症（医師はミアステニアグレイビス＝重い

筋疾患、行政では「重筋」と言い、今患者会ではＭＧと言っている）は原因

も分からず根治薬もない時代でしたが､自己免疫疾患の一つだろうとは言わ

れていました。抗コリンエステラーゼ剤の投与や胸腺摘出、血液の濾過、放

射線などの治療が行われていました。食事もできない、死亡率の高い疾患と

して恐れられていましたし、現実にクリーゼ（急性の呼吸困難）は医療者に

とってもとても厄介な難病でした｡北海道には人工呼吸器もまだ多くはなか

った時代です。のどに穴をあけたままで包帯などで隠していたり、開胸によ

る胸腺摘出手術の大きな傷跡などが残される時代でした｡人工呼吸器も大き

な機械で高価なものでした｡その機械が筋無力症患者に占有されてしまうの

ですから病院にとっても厄介な病気と思われていたようです。

　

全国筋無力症友の会北海道支部は結成されるとすぐに､北海道庁の衛生部

保健予防課（当時）のアドバイスで北海道内で活動している難病の患者団体

との交流会を呼びかけました。ベーチェット病友の会や北海道筋ジス協会、

ﾄ］本リウマチ友の会北海道支部､血友病友の会､全国スモンの会北海道支部、

地域福祉研究会「由仁」、国立八雲病院筋ジス親の会、再生不良性貧血の家

族会準備会、膠原病の患者会準備会など10団体が集まりました。 1973年２月に「北海道難病団体連絡協議会」の結成を確認し、結成大会を３月に開催することとなりました。筋無力症友の会道支部がその事務局となり、代表や理事長、会長などの役職は設けず、事務局と常任理事会による合議制の組織としました。私か事務局長、霞が事務局員となり活動が始まりました。みんな無休・無給でした。

　

北海道難病連の結成は報道などもあって大きな反響がありました｡事務局

となった伊藤宅では早朝から夜遅くまで､食事も満足にとれないほどの電話

や手紙が殺到しました｡私たち夫婦が所属していた札幌勤労青年美術会のア

トリエを全国筋無力症友の会道支部と北海道難病連の合同事務所として

様々な活動を展開することとなったのです｡古い家で石油缶に小さな座布団
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を置き、ふすまをテーブルにした薪ストーブ暖房の古い家でした。それでも

不自由は感じず、冬のある夜初めての国会議員（参議院議員の小笠原貞子さ

ん）が訪問してくださり、薪ストーブを囲んで難病患者・家族の話を聞いて

くださったことが私たちをどんなに勇気づけてくれたことでしょう｡忘れら

れない思い出となっています。

　

まず最初に取り組んだのが機関誌「なんれん」の発行と加盟団体の全会員

への配布でした。次に「難病患者と家族の生活実態調査」とその報告集「北

海道難病白書」の刊行に取り組みました。道庁や道議会への独自の難病対策

実施の陳情、札幌市への要請行動、資金活動や加盟団体合同のレクリエーシ

ョン、「難病集団無料検診」や医療講演会の道内各地での開催。旭川や函館

をはじめとする地域組織の結成、［難病患者・障害者と家族の全道集会］の

全道各地での開催､国会請願署名運動の取り組みやチャリティクリスマスパ

ーティやチャリティバザーの取り組み、患者団体と医療者、福祉関係者、保

健師さんなどによる毎月の「難病患者の在宅医療研究会」、献血者の登録な

どへと次々と取り組み、そして「北海道難病センター建設運動」へと発展し

ていきました｡筋無力症友の会はそれらの原動力となって参加していきまし

た｡それらの活動の中で「患者会とは何か｡患者会の三つの役割」を発表し、

それは今も難病患者運動の基本となっています。

　

その北海道難病連の活動の延長上に「全国の地域難病連交流会」を軸とし

て全匿患者団体連絡協議会（全患連）と共に「日本患者・家族団体連絡協議

会（ＪＰＣ）］が結成されました。全国から各地から700名を超える患者・家

族が参加した大きな集会も開き、国会請願署名にも全国で取り組みました。

クリスマスイブの日に銀座を歩く行動なども取り組みあらゆる手立てで難

病対策の充実と拡大を社会に訴えていきました。

　

しかし、国の難病対策は頭打ちとなり、財政難を理由として国の難病対策

は次第に後退をし、自治体の難病対策も行き詰まりを見せ始めました。患者

会の活動も沈滞気味となっていきます｡その壁を打ち破るためには地域から

の患者・家族の声を上げるしかないと取り組んだのは「がんばれ難病患者

日本一周激励マラソン」でした。札幌のマラソンランナーの洋本和雄さんが

1999年７月25日に北海道の宗谷岬を出発して、地域難病連の患者・家族

と地域のマラソンランナーの方々と共に都道府県庁を巡りました｡そして雪
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の積もっている札幌市と北海道庁にゴールしたのは11月30日でした。

　

目

本の患者運動は大きく変わるうとしていました。

　

その後ＪＰＣと全国難病団体連絡協議会（全難連）が合流して、今の「日

本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）」が結成されました。それらの活動の理念

を結成アピールとして発表し、今も引き継がれています。

　

ＪＰＣから引き続いたＪＰＡによる国会請願活動や2009年には伊藤の起草

による「新たな難病対策・特定疾患対策を提案する」が発表され、難病法づ

くりの基盤となりました。難病対策推進超党派国会議員連盟も作られ､厚労

省に「厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会」が発足し、患者代表と

して伊藤も委員として加わって審議を重ね、「難病の患者に対する医療等に

関する法律（難病法）」が成立したのです。そしてこの難病法を足掛かりと

して難病の研究費や対策は大きく進展し、全国都道府県（現在は政令市も対

象となっている）に「難病相談支援センター」が設置されることとなり、さ

らに地方自治体の「難病対策地域協議会」や、対象疾病の大幅な拡大、難病

患者の就労支援や福祉法の難病への拡大などが実現しました。

　

それらの全国を巻き込んだ患者運動の中心として活動した北海道難病連。

さらにその北海道難病連の事業や取り組みの中核として支えたのが全国筋

無力症友の会北海道支部（その初期から共に取り組んだのが全国膠原病友の

会北海道支部でした）ということが言えると思います。

　

その筋無力症友の会北海道支部の創立時の役員となって支えてくれた

方々､初代支部長を引き受けてくださった浅井賢二郎さんをはじめ枚挙にい

とまのないほどの多くの支部の会員･役員の皆さんに心から感謝を申し上げ

ます。皆さんの力が北海道難病連と私の活動を支えてくださったのです。

　

私個人としては若干の悔いは残しながらも､皆さんのおかげでなんとかや

り遂げることができたように思います。初めは３年をめどとした支部づく

りだったはずが､いつの間にか北海道難病連結成と北海道難病センターづく

りへとなり、とうとう50年という歳月を北海道だけではなく全国の難病患

者団体の活動と国の難病対策の充実と向上のために専心して取り組むこと

となりました。しかし、それらの活動も多くの皆さんのおかげで何とか達成

できたことに今は心からの感謝でいっぱいです。

　

多くの難病患者団体が声を上げ、国の「難病要綱」ができた1960年代か

ら1970年代の難病の医療と患者・家族の生活の実態は本当に厳しいもので
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した。2022年をむかえて、まだ不十分はありながらも難病医療と患者・家族への支援の法律もでき、原因の究明と治療研究や創薬も大きく進み、そう遠くない未来への希望も感じられるようになりました。

　

医療や福祉､行政､創薬にかかわる方々多くの方々の努力によって今私た

ちはこうして生きていると感謝しつつもまだまだ多くの課題が残されてい

ること、多くの悩みや困難な状態の患者・家族がいるということ、さらに新

しい難しい課題も生まれていることにも留意しなければなりません。

　

人類が、というよりもこの地球に生を得ているあらゆる生物はお互いに影

響しながら共に進化を続けています。ヒトだけが進化し、そのサイクルを破

壊するということがあってはならないことと思います。

　

そのようなことも考えながら、私たちは私たちの現実に向かい、出来るこ

とを成し遂げなければならないと思います。

　

今のこの社会がすべての人たちにとって安心して暮らせる社会であるよ

うにと願い、全ての人たちの人権が尊重されるようにと願い、世界が平和で

あること祈念しつつ・・・・・・‥・やっぱり私たちの会は「楽しくなけ

れば患者会ではない」をこれからも合言葉としていきたいと思います。

　　

【全国筋無力症友の会北海道支部の活動の一端を振り返らせていただき

ました。まだ国民皆保険となっていなかった時代に、私の原因も治療法もわ

がらなかった病気と、妹の発病と死、私の小児結核の治療のための抗生物質

を手に入れるために駆けずり回った父と母､そして苦労をさせたままとなっ

てしまった妻霞、武田治子会長、浅野十糸子さんと大阪支部の皆さん、各支

部の仲間たち、医師、医療、製薬関係の皆さん、難病問題に関心を寄せてく

ださった地方議会や国会議員の皆さん､厚生労働省の皆さん、メディアの皆

さん、全国筋無力症友の会の50年の活動と、みんなで蒔いた種をみんなで

育ててこんなに大きく広がりました、と報告したいと思います｡支えてくだ

さったすべての皆さんに心から感謝申し上げます｡】
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1971C昭46)　　　　　
　7月　　　　　　

９月　
　　　　10月　　　

　　11月　　　　　

12月

1972C昭47)　　　　　
　1月　　　　　　

４月　

　　　　　６月　　

　　　　７月　　　

　　10月　　　　　
12月

1973(昭48)　　　　　

　4月　　　　　　
６月　

　　　　　７月　　

　　　　９月
1974(昭49)　　　　　

　1月　　　　　　
４月　

　　　　　６月　　

　　　　７月　　　
　　　９月

�･東京F厚生年余会館｣で｢筋無　力症患者の集い｣(友の会結成　禅師柘会)を|即夜。　武田治了-さんの呼びかけに大　阪の浅野十糸子さん、宇尾野　公義先生など20数名が出席･大阪支部結成･東京の全国婦人会館で友の会紡成大会を|即乱200人参加･会費1,200円･厚生省の滝沢公衆衛生局長を　訪ね､陳情｡テレビ･新聞各紙も　筋無力症について取り五げる･武田会長と役員が斎藤厚生大　臣に面会､患者の実情を訴える･機関誌｢希望｣第1号発行｡会員名簿を作成･友の会など10団体が全国難病　団体連絡協議会(全難連)結成･第1回筋無力症無料検診を開　f崔｡受診者100名バ東京都心身　障害者福祉センター)･北海道支部結成一｢希望｣第2号発行･愛知支部結成･｢希望｣第3号発行･筋無力症の研究班が組織され、　班長に宇尾野先生､班員27名　が決まり､併せて治療費の全額

　公費負担が発表される･筋無力症無料検診を開f崔｡(東　京都心身障害者福祉センター)･埼玉支部結成･第2回総会を闘崔｡出席者130　名。(東京都勤労福祉会館)･長野支部紡成一会員名簿匹発行･無料検診を実施･友の会のF患者手帳jを発行･会費2,400円に改定　(全国1,200円･支部1,200円)･第3回総会を開催(東京都勤労　福祉会館)･｢希望｣第4呼発行･無料検診を実施
�1975(昭50)　　　　　鯛　
　　　　９月1976(昭51)　　　
　　4月　　　　　６月
　　　　　７月　　
　　　９月　　　　
　10月　　　　　Ｈ月A

977(昭52)　　　　　4月　　
　　　５月　　　　
　８月1978(昭53)　　　　　3月　
　　　　４月　　　
　　５月　　　　　７月
　　　　　11月1979(昭54)　　
　　　4月　　　　
　５月　　　　　７月　
　　　　８月　　　
　　９月　　　　　日月

�･第4回総会を開催(東京都勤労福祉会館)･全難連と地域難病連の初会合が3　日間にわたって開4肌武田会長が　出席･秋田支部結成･静岡支部結成･富山支部結成･全難連総会に武田会長出席･｢筋無力症友の会協力会｣が発足。　(岩井半四郎会長)･神奈川支部結成･第5回総会を開催･山形支部結成･宮城支部結成･会費3,0oo円に改定(全国1,800円･支部1,200円)･群馬支部結成･｢希望丿第5号発行･新乍務所を開設。(東京｢巣鴨陽光ハイツ｣)初めての専従職員を配置･｢豊かな医療と福祉をめざす全国患　者･家族集会｣の国会請願署名カン　パに参加･茨城支部結成･初めてのバス旅行(鎌倉)･第1回医療講演会｢胸腺手術･血漿　交換について｣(広瀬先生)･｢希望｣第6げ発行･第7回総会を開催･全国運営委員会を開催･｢筋無力症のDJIき｣を3万部発行。　医療機関の窓目に配布･｢希望｣と｢本部ニュース｣を1本化　し、｢希望｣31げとして発行･初めて賛助会員を呼びかけ･第8回総会を神奈川県湯ｹ原で開ｲ藍東京以外での開催は初めて･兵庫支部結成･｢希望｣32号発行
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1980(昭55)　　　　　　

2J‾　
　　　　　4J　　　
　　　い　　　　　

　幻　　　　　　

11月　
1981(昭56)　　　　

　　劉』　　　　　　

リj　
　　　　　5判　　　

　　　８刈　

1982C昭57)　　　　　　
1月　

　　　　　計　　　
　　　４Ｊ　　　　　

　５Ｊ　　　　　　

８月　

　　　　　１け]　　　

　　　12月　
1983(昭58)　　　　　　

3月　
　　　　　５月　　　
　　　６月　　　　　

　８月　　　　　　

10月　

1984(昭59)　　　　　　
川　

　　　　　川　　　

　　　５月　　　　　

　６月　　　　　　

７月　

　　　　　日月　

1985(昭60)　　　　　　
3月　

　　　　　５月　　　

　　　９月　　　　　

　I1月
�･｢希望｣33り発行･全国運営委員会を開催.「希望｣34呼発行･第9回総会､分科会を2日間の　の日程で札幌にて開催･｢希望｣35り一発行･[希望｣36
yj･発行･全国運営委員会を開催　･｢希望｣37り･発行･新潟支部結成一結成10周年記念総会を間服　　(東京ステーションホテル).｢希望｣38り-発行･｢希望｣39り･発行･｢希望｣40号発行.｢希望｣41呼発行･宮崎県支部結成･第11回総会を京都(京都堀川会　　館)で開f繩164名が参加.｢希望｣42呼発行･全国運営委員会を開催･｢希望｣43汀発行･｢希望｣44汀発行･京都支部結成大会･第12回総会を仙台巾の｢宮城婦　　　　人会館｣で開催　(宮城･秋田･山形二支部協賛)･｢希望｣45

y3一発行･医療保険制度改悪に反対す抗

　議の座り込みに参加･血漿交換の治療費が健康保適　用となる･｢希望｣47浮発行･第13回総会を東京ﾄ野の｢水　月ホテル｣で開催･｢ゆたかな医療と福祉をめざす　全国患者･家族連絡会｣第2回　代表者会議に出席･｢希望｣48号発行･｢希望｣49号発行･｢希望｣50号発行･第14回総会を静岡市の[県総合　社会福祉会館｣で開催･｢希望｣51号発行･｢希望｣52号発行
�1986(昭61)　　　　4月　　
　　６月　　　　８月1987(昭62)　
　　　1月　　　　３月
　　　　5
J!　　　　8月　　　　12月1988(昭63)　

　　　3月　　　　5J]
　　　　９月1989{平元)　　　
　目]　　　　:川　　
　　打｣　　　　５月　
　　　12月1990C平2)　　　　4月
　　　　５月　　　
　８月　　　　12月1991(平3)　　
　　5月　　　　９月　
　　　日月1992C平4)　　　　3月
　　　　５月　　　
　８月　　　　Ｈ月1993(平5)　　
　　3月　　　　５月　
　　　７月

�･｢希望｣53け発行･第15回総会を東京ﾋ野の｢水月　ホテル｣で開催。･｢希望｣54じ一発行･｢希望｣55じ一発行･｢希望｣56じ一発行･第16回総会を茨城県大洗町の　｢ホテルかもめ荘｣で開催･｢希望｣57り-発行･｢希望｣58げ発行･｢希望｣59け発行･第17回総会を東京･飯田橋セント　ラルプラザ内｢都立社会福祉セ　ンター｣で開催･｢希望｣60げ発行･｢希望｣61り･発行･｢希望｣62げ発行･萬雁金之助さん『芸能五ﾄ周年を　祝う会』に出席｡(新高輪プリンスホ　テル｢飛天｣)･第18回総会を秋田市の｢みずほ　苑｣で開催･｢希望｣6Dy発行･会費3,600円　(全国2,100円･支部1,500円)･｢希望｣66げ発行･結成20周年,記念総会を東京･Ｌ　野池ﾉ端｢精扮1呼｣で開催･｢希望｣67り･発行.｢希望｣68ひ発行･｢希望｣69じ･発行･第21回総会を栃木県･鬼怒川温　泉｢二葉館｣で開催･｢希望｣70乃･発行･｢希望｣71呼発行･｢希望｣72じ･発行　･第22回総会を東京･北区｢北と　ぴあ｣で開催･｢希望｣73げ発行･｢希望｣74け発行･｢希望｣75呼発行･第23回総会を東京･北区｢北とぴあ｣で開催･｢希望｣76汀発行
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　　　　　　11月
1994(平6)　　　　　　

3月　
　　　　　５月　　　

　　　７月　　　　　

　９月　　　　　　

日月
1995(平7)　　　　　　

1月　

　　　　　２月　　　

　　　３月　　　　　

　５月

1996(平8)　　　　　　
4月　

　　　　　５月　　　

　　　10月
1997(平9)　　　　　　

4月　

　　　　　５月　　　

　　　８月
1998(平10)　　　　　　

4月　
　　　　　６月　　　

　　　９月

1999(平11)　　　　　　

2月　
　　　　　６月　　　

　　　９月　　　　　

　11月

2000(平12)　　　　　　
川　

　　　　　５月　　　

　　　12月
�･｢希望｣77け発行･｢希望｣78り-宛行･第24回総会を兵庫県神戸市｢しあわせの村｣で開催･｢希望｣79呼発行･萬雁金之助さんＮＨＫにて体験　談を話し電話による相談多数･｢希望｣80り発行･阪神､淡路大震災発乞兵庫支部勝木支部長と連絡･八1'堀勤労会館にて全国運営委員公開拓し勝本支部長より震災による現況報告を受け支援等について討議･｢希望｣81げ発行･第25回総会を東京都｢中野サン　ブラザ｣で開催･｢希望｣84ひ発行･第26回総会を東京都｢中野サン　プラザ｣で開催･｢希望｣85じ一発行･｢希望｣86げ発行･第27回総会を宮城県仙台市　秋保温泉｢圖亭｣で開催･｢希望｣8□夕発行･｢希望｣88り-発行　･第28回総会を群馬県桐生市　F国際きのこ会館｣で開催･特定疾患医療費助成に患者一　部負担導入･｢希望｣89り-発行･｢希望｣90げ発行･第29回総会を東京都北区F北とぴあjで開催･｢希望｣91げ発行・｢がんばれ難病患考日本一周　激励マラソン｣東京歓迎集会･｢希望｣92け発行･｢全国大会in愛知｣を愛知県東浦町｢あいち健康プラザ｣で開催･5月８月10月11月｢全国支部会議｣を開催。臨時全国運営委員会を暫ぶ執行部として発足･｢全国ニュース｣‰1発行

�2001
(平13)　　　　　2月

　　　　　４月　　
　　　７月　　　　
　９月　　　　　10月2002(平14)　
　　　　口』　　　
　　３月　　　　　忖｣
　　　　　い]　　
　　　６月　　　　
　８月　　　　　10月20(〕3(平15)　
　　　　2ﾅj　　　
　　3月　　　　　川
　　　　　５月　　
　　　６月　　　　
　８月　　　　　10月2004

(平16)　　　　　3月　　
　　　４月　　　　
　い｣　　　　　９刈　
　　　　11月

�･F全国ニュースJ＼o2発行･｢全国ニュースj＼o;5発行･厚労省ヘネオーラルの保険認可　に関する要望書を提山一｢全国ニュースJNo4発行・｢第ll"l重症筋無力症フォーラム｣　を東京｢北とぴあ｣で開催･｢小児MGの子供を持つ家族の　会｣立ちﾄげ.｢全国ニュースJNo5発行･3.28全国患者涼放火集会(東京弁　護十会館･クレオホール)･新生東京支部設立総会を圓｢都障害者福祉会館｣で開催･難病対策委員会のアンケートに対　する意見を厚労省へ|口1答･重症筋無力症に関する要望書を　厚労宵へ提出･JPC日本患者･家族団体協議会に　加盟･｢全国ニュースJ＼o6発行･臨時全国総会と第2回収症筋無力　症フォーラムを東京｢東京都中小　企業会館｣で開催･厚労省免疫性神経疾患調査研究　班へ要望書提出･｢全国ニュースjNo7発行･｢全国ニュース｣臨時り-発行･厚労省へ臨床調査個人票に関　する要望書提出･10口、武田治了･前会長が逝去･2003年後総会を東京｢ホテル浦　島jで開催･｢全国ニュースjNo8発行･串柿所を東京染鴨(米山ビル6階)　に開設・｢第3回フォーラム｣を大阪心万博

　記念公園｢ホテル･オオサカサン　パレス｣で開催･｢全国ニュースjNo9発行･｢故武田治子会長を惚ぶ会｣　目黒｢高福院｣墓参､献花[ﾗ･ベル･プリュイ｣にて開催･2004年度総会と第4回フォーラムを｢東京グランドホテル｣で開催･｢全国ニュースJNo10発行・乍務所を目白｢ウイング口内2051室｣に引越
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2005(平17)　　　　　
　　3月　　　　　　
　４月　　　　　　　

６月　

　　　　　　９月

2006(平18)　　　　　

　　1月　　　　　　

　３月　　　　　　　
６月　

　　　　　　７月

2007(平19)　　　　　
　　川　　　　　　

　６月　　　　　　　

９月

2008(平20)　　　　　

　　3月
�･｢重症筋無力症のしおり｣(A4販3つ折り)各支部200部配布･広島･岡山･愛媛･島根支部発足.｢全国ニュースjNoU発行･全国筋無力症友の会ホームペ　ージをスタート　･2005年度総会と第5回フォー　ラムを福岡淑｢福岡占民福祉　ブラザ｣で開催･｢全国ニュースJ＼ol2発行･｢筋無力症患者の医療と生活に　関するアンケート調査｣の用紙　を発送(第1期･対象300名)･｢全国ニュースJ＼ol3発行･2006年度総会と第６回フォーラ　ムを東京｢文京区民センター｣　で開ｲ孔会費4,500円承認　(全国3,000円･支部1,500円)･ネオーラル(別名シクロスポリン)　が保険薬として認可･小児神経学会主催の｢第1回小　児重症筋無力症研究会｣に参　加･小1冊１｢あなたはひとりぼっちじ　やない｣15.000部、｢収症筋無力症のしおり｣19,000部作成･岩手支部設立総会を開催・乍務局移転(京都社会福祉会館

　京都難病連内)・｢アンケート調査｣の用紙を発送　(第2期･対象1,150名)・･｢全国ニュースjNol4発行･福島支部設立総会を開催･小児筋無力症検診一司F修会を　東京(井上眼科病p完)にて開催･F全国ニュースjNol5発行･2007年度総会と第７回フォーラ　ムを京都｢コープイン京都｣にて　開催･友の会IIPをリニューアル･｢第2回小児服症筋無力症研究会｣に参加(大阪田際会議場)･会報｢全国ニュース｣を『肪』(も　やい)と改めNo
16として発　行。･｢肪jNol7発行．｢服症筋無力症の医療と生活に関するアンケート調査報告芯｣

�　　　　　５月　

　　　　６月　　　
　　９月2009
(平21)　　　　　3刈　　　　　７月　
　　　　９月　　　
　　10
J]2010{平22)　　　　　】月　　　　　３月　
　　　　６月　　　
　　９月2011(平23)　　　　　1月
　　　　　４月　　
　　　10月　　　　
　９月2012
(平24)　　　　　3月　　　　　６月　　
　　　９月2013(平25)　　　　
　3月　　　　　６月　
　　　　９月

�　｢前｣臨時号として発刊・｢第３回小児重症筋無力症研究　会｣に参加･2008年度総会と第８回フォーラム　を｢ホテルルートイン東京東陽　町｣で開催･｢前JNo18発行･｢前JNo19発行･2009年度総会と第９回フォーラム　｢札幌サンブラザ｣で開催･｢鮪JNo20発行･全国難病センター研究会･第　12回研究大会で｢筋無力症患者　の医療と生活に関するアンケート　調査｣紡果を発表(盛岡巾)・｢第1回金田筋無力症友の会セミ　ナー｣を神奈川｢マホロバマイン　ズ三誦｣で開催(後援アステラス　製薬)･｢妨JNo21発行･2010年度総会と第10回フォーラ　ムを琵琶湖の湖畔｢ピア淡海滋　賀県民交流センター｣で開f崔｡役

　員改選により新しい役員体制がス　タート・｢紡J＼o22発行・｢第2回全国筋無力症友の会セミナー｣を｢代々木オリンピックセンター｣で開催・｢前JNo23発行･東日本人震災｢被災地支部支援義援金｣募集をスタート・｢第3回全国筋無力症友の会セミナー｣を京都巾の｢コミュニティ嵯峨野｣で開催・｢紡JNo24発行．｢前JNo25発行・｢結成40周年記念大会｣と2012年　度総会を東京･有明のTFTビル　で開拓し・｢前JNo26号発行・｢肪J
NO.
27号発行・第Ｈ回フォーラムを愛媛県道後(椿館)で開ｲ乱2013年度総会を｢エスポワール愛媛Ｊ文教会館で閣fL・｢肪JN0.28発行
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2014(平26)　　　　　　

】月　
　　　　　３月　　　

　　　６月　　　　　

　９月

2015C平27)　　　　　　

3月　
　　　　　６月　　　

　　　９月　　　　　

　10月

2016C平28)　　　　　　

3月　
　　　　　６月　　　

　　　９月

2017(平29)　　　　　

　3月　　　　　　
６月　

　　　　　９月

2018(平30)　　　　　

　幻j　　　　　　
4月　

　　　　　６月
�･｢前｣臨時呼発行.｢前JN0.29号発行･第12回フォーラムを｢横浜ワールドボーターズ｣6F-Bで開f崔。2011年度総会を同会場で開催･｢前JN0.30号発行･｢妨JN0.31号発行･第13回フォーラムを岩手県南花巻渡温泉別邸｢椿｣で開催。台湾より患者会の皆さんが来訪､交流を行う。2015年度総会を同会場で開ｲ昿･臨時総会(東京支部解消の承認を東京都目黒｢大橋会館｣で開催･会報誌名を｢希望｣に戻し通巻124弓･として発行。｢前｣最終肌･｢希望｣125跨発行･第14回フォーラムを､静岡県沼津市｢ブラザ･ヴェルデ｣3階コンベンションＢにて開叱2016年度総会を同会場で開催・｢希望｣126号発行・F希望J
I27跨発行･第15回フォーラムを東京都汪　東区有明｢東京ファッション　ダウンヒル｣(ＴＦＴビル)に　て開ｲ軋・2017年度総会を同会場で開催・咽股社団法人全国筋無力症友　の会設立総会を同会場で開　催。・｢希望｣128珍発行･厚生労働省難病対策謀を役員　３名が訪ね、｢既認定着の3年　間の経過措置終了に伴う移行　期にあたっての要望書｣を提　出。・｢希望｣129号発行・｢東京のつどい｣開催　講師村井弘之先生・第16回フォーラムを大阪市　　｢大阪リバーサイドホテル｣

�　　　　　　９月

　　　　　　10月2019C平31)　
　　　　　3月　　
　　　　５月　　(令元)　
　　　　　５月　　
　　　　６月　　　
　　　９月2020(令2)　　　　
　　3月　　　　　
　６月　　　　　　７月
　　　　　　９月　
　　　　　10月2021

(令3)　　　　　　2月　　
　　　　３月　　　
　　　７月　　　　
　　９月2022C令4)　　　　　
　3月　　　　　　６月

�で開ｲ藍・任意F月俸としての全国筋無力症友の会総会を|卯匙･般社団法人全国筋無力症友の会2018年度総会を同会場で開催。　・「希望」130珍発行　・厚生労働省に「ブログラフの最大処方量3錠の制限をなくすことについてjの要望書を提出。･東京成徳学園バザー開催　　　　　　　　　(9/22.
23)・厚生労働省難病対策謀を役員６名が訪ね、「指定難病の重症度基準の見直しに関する要望書」を提出。（10ハ3）・「希望」13い」･発行・第36［引|本呼吸器外科学会学　術集会へ14名参加・第60
I"川本神経学会市民講座

　アレクシオンフアーマ合同会　杜と共同開催・第17回フォーラムをフアイザ　ー製薬アボロラーニングセン　ターにて開催．「希望」132
"j発行・「希望」133呼発行・新型コロナウィルスにより第　８回フォーラムin岩･手中止・オンラインにて総会開催・「希望」134呼発行・製薬企業主催オンラインフォ　ーラム患者発表・製某企業川崔オンラインフォ　ーラム患者発表・「希望JI35号発行・オンラインにて総会開催.「希望」136号発行.「希望」137号発行・「筋無力症友の会５０年のあゆ　みj発刊
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<友Ｑ会の活動・思い出のアルバム〉

〔重症筋無力症フォーラム、交流会など〕
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第5回重症筋無力症

妬川フォーラム園|副i・2005)占良先乍、村井だ1ﾐ、本村先生
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1。，

第7川フォーラム(京都巾・2007)

第9川フォーラム(札幌11f・2009)
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聯川フォーラム陳京・2㈱
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第8川フォーラム(束:京・2008)
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第日川フォーラム(松山巾・20川

第1:DIIフォーラム（花各巾・201.-)) v;-f 支:部の皆さん

｢宇尾野先乍を偲ぶ会｣を開催(沼津Ili・20 Hi)

第15回フォーラム(4､f京・2017)
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第川日1フォーラム(人阪巾・2018)
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第17回フォーラム（4､t京・2019)

〔総会〕

20日年度総会（松山ill)
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20 16年度総会（沼津巾）
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〔セミナー(研修会)〕
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〔第1川セミナー〕神余川り，

111、

｀χヽフド、
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‘
χ 浦巾｢マホロバ・マインズ｣|li｣で開催(2010.1)

〔第3川セミナー〕京都巾｢コミュニティ嵯峨野｣で開催(2011.10)

〔結成40周年記念大会〕 ［20 12年削］束:京・有明「Ｔド「ビル」

全国各地から100人を超える仲間が参集
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厚生労働省難病対策課の山本課長



ご来賓の方々

〔要望行動〕

結成10川年祝賀会で挨拶する瀬川先乍

厚乍労働竹の川野難病対策課長に「指定難病の･E症度」,聊1のり.ll'l."しに関する

･堤91,1F）を刊度す桜井代八Jﾆ･ll'Jfo役□６名が行動に参加した。

　

(2()1S.10)

〔ブロック交流会〕

筋無力症交流の集いinあおもり

　　　　

(I'j‘森巾・2017.10)

一一一一＝Ｗ

・。-

-ﾆ～万~一万一－ニー－六十ふ十=ﾆ

束:北・北海逆ブロック交流会

講演する楡沢先生（秋田巾・20 18.10）
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ぐ

近畿・中四国ブロック交流会（人阪巾・20日年）

畑防ブロック交流会（愛知県畑111町・20日年）

〔新支部発足に向けて〕

゛●● ir:………乙ＪΞ５

。

ppnr Ml MOTS*!で゛八

占･森にも支部を！（占森巾・2016.日）
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｢束:京のつどい｣講演する村井児乍(･>}iv'2()is. 1)
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友の会と共に

北海道支部東谷美智

　

私か友の会に入会したのは1976年です。その年に北海道支部大会が開か

れ参加しました｡そこへ武田治子会長が見えられお話をさせていただきまし

た。

　

その頃はまだこの病気の事がよくわからなかったのですが､とても優しく

声をかけていただき、神様に会ったような気がして救われました。その後あ

ちこちの総会でお会いすると「今日は眼が開いているね」などと色々と気に

かけていただきました。

　

1980年８月、第９回全国総会が北海道で開催されました。

全国から141名の参加があり、総会後の観光には46名が参加しました。

札幌市内観光の次の目は洞爺湖遊覧船､昭和新山を巡り登別に宿泊しました。

中山峠で名物揚げ芋やとうきびを食べ､皆さん喜んでくださったことを思い

出します。翌日は支笏湖でボートに乗って楽しみ、全国の方と仲良くさせて

いただきました。

　

1983年、仙台で開催された全国総会には伊藤さん、かすみさん、鈴木さ

ん、玉井さん、私の５名で参加しました。

　

苫小牧からフェリーで八戸へ行き、あちこち見学しながら岩手で宿泊、翌

日宮古の朝市でイチゴやウニなどを買って途中で食べ､日本のチベットと言

われる山道を走りました｡ガードレールに布団が干してある長閑な田舎道で

途中に出会った車は５台、ドライブインもなくただひたすら走り、やっと夕

方仙台に到着､浅野さんや池田さんが出迎えてくれ全国の方々と会えました。

　

1989年、秋田での全国総会にはミステリー列車に乗って行きました。札

幌を11時過ぎに発車､翌朝６時過ぎに函館に着き朝市で朝食を食べました。

その後秋田行きの列車に乗り、青函トンネルを通って秋田に入りました。夕

食会で食べた珍しい山菜や漬物､男鹿半島を訪れたことなど今でも思い出に

残っています。

　

その他岩手、山形、茨城、群馬、東京、神奈川、静岡、愛知、滋賀、京都、

兵庫、大阪、四国、九州などいつも楽しく参加させていただき、特に北海道

支部は大勢で参加して修学旅行のようでした。
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私は3･1巌で発病し現在81歳、昭和一ヽに成一令和とこんなにも長生きで

きたことに驚いています､いっかｰ締だった仲間も他界され寂しくなりまし

たい

　

友の会に支えられ今があると感謝しています。

　

役八の皆様ご片労様ですっ

　

これから七よろしくお願いしけJへ

;:19作付DilliT
Ill゛‾11111ﾂﾞﾂﾞぷ¨としii首t芦li
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友の会とともに歩いてきた５０年

茨城支部 匹剛 田

　

妙

　

子

　

全国筋無力症友の会設立５０周年にあたり、設立当初をふりかえる絶好

の機会を与えて頂いた光栄に心から感謝いたします。

　

結成大会は1 9 7 1 (昭和４６）年１０月１７日、東京・渋谷の全国婦人会館で行われ、２００余名が参集しました。浅野十糸子さん、横尾宏さん・・など、その時にお目にかかった（いえ、単に会場でお見かけした）方々が支部長として、その後長い間、ご活躍なさったことを思うにつけ、あっという間のようでもあり、同時に実に色々なことがあったなあと思って、感慨無量です。

　

【設立総会との出会い】

　

大学４年で、１２月の卒論提出期限を意識し始めたころ、父が読売新聞

の記事を見せてくれました。「患貴会設立総会」の紹介でした。それが、友

の会とのお付き合いの始まり、そして今は亡き夫との結婚（会長・武田治

子さんからの縁談）に繋がるなんて、誰が予測できたでしょうか？

　

「患

者会ができる！」と嬉しくて飛び上がるような思いでした。長い間夢にま

で見ていた同病の患者との出逢い、そして懇談！

　

気持ちが高揚し、ふわ

ふわして足元がおぼっかなくなりました。父が「行ってくれば？」と黙っ

て背中を押してくれているような気がしました。

　

会場は熱気にあふれていました｡サングラスの人､瞼が下がっている人、

首が重そうにしている人、マイクを持つ手がブルブル震えている人・・な

どなど、自分に似た症状をかかえる人たちが一堂に会していました。そし

て、最後に「人手が足りません！どんなことでもいいのです。手を貸して

ください｡」と応援を呼びかけていました。当日の夜は、眠れませんでした。

　

「すぐにでも行って、‾」1伝いたい！」との思いが膨れ上がりました。

　

【友の会の事務所に通う日々】

　

東京・練馬区に住み、池袋を経て山の手線で上野に出て、埼玉県草加市

まで通学していました｡事務所の最寄り駅は通学路､F途中'ド車すれば簡単｣

との思いを断ち切れず、結成大会の翌日は気がついたら巣鴨駅で電車を降
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りていました。事務所は会長・武田治子さんのご自宅でした。大勢の人が

いて、電話の応対をしたり、書き物をしたりして、みな懸命にそれぞれの

仕事に精を出して、活気にあふれていました。若い人がたくさんいました

が、のちに東京筋ジストロフィー協会（東筋協）のボランティアさんたち

だと認識しました。行けば必ずやることかおり、提出期限が迫っている卒

論が気になりつつも､ついつい電車を降り、事務所に向かっていました｡「卒

論どころじゃない。こっち（友の会）の方がずうっと大事！ｊとさえ思い

ました。実は､私は入学直後､念願を果たして有頂天になり張り切り過ぎ？

体調を崩して１年間休学してしまったのです。ゼッタイに落第できない！

内心ヒヤヒヤでしたから、友の会に通っていることは最初の２か月間は、

両親には内緒でした。打ち明けたのは卒論提出後でした。父は「おお、さ

すがはわが娘！」と思ったかどうかはわかりませんが（笑）、むしろ、友の

会に夢中になっている私の姿勢を歓迎しているようにも見えました。母は、

一途に思い込んで突っ走る私の将来？を心配しているようではありました

が・・・

　

卒業後はアルバイトを終えて、夕方５時過ぎには武田宅に着き

ました。夜９時頃を限度に、当時毎日来ていた古家英雄さんと共に事務所

を出ました。

　

近くにお住いのお母様が日中はよくいらして、とんちんかんなことを言

っては周囲を笑わせてくださいました。「かわいらしいおばあちゃま」でし

たよ。夕方になると、お父様がお迎えにいらして仲良くお帰りになりまし

た。とっても微笑ましいご夫婦でした。あるとき、お母様が行方不明にな

って､大騒ぎしたことがありました｡お父様がお迎えにいらしたのですが、

お母さまは事務所にはいらしてなかったのです。いつの間にかひとりで電

車に乗って、新橋まで行ってしまわれたのです。そこはお母様が以前お住

まいだったところだそうです。そんな「事件」も今では懐かしい思い出の

ひとこまとなりましたが。

【名簿・機関誌発行へ】

　

設立総会直後は、電話がひっきりなしに鳴って、入会希望者が後を絶た

ず、早急に名簿を作る必要に迫られました。５０音順に並べるだけの作業

でも、私たちにはけっこう骨の折れる仕事でした（当初、会員は約５０名

２０年後には）

　

それと同時に、取り組んだ大きな仕事は、機関誌の発行でした。原稿を

集めたり、清書したり・‥読売新聞の記者が頻繁に足を運んでくださり、
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素人の私たちも編集もどき？の仕事を必死でこなしました。会報の名前を

皆で考えたときは、大いに盛り上がりました。あれやこれやなかなか決ま

りませんでしたが､完治を願って希望を持とう！との思いを込めて、「希望」

にしようと全員一致で決定しました｡そして､武田さんが「昔取った杵柄！」

で気持ちを込めて半紙に希望と書きました。震える手で書いた「希望」は

機関誌第一号として翌年１月末に産声をあげました。以後５０年の間には

紆余曲折がありましたが、「全国筋無力症友の会」の団体名と共に、機関誌

　

「希望」が今なお健在なのは、会設立当初を思い起こして、感慨無量の私

です。ちなみに、東京・目黒の高徳院にある武田治子さんのお墓には「希

望」という字が大きく刻まれています。

　　

「希望」１号には、読売新聞の記者さんを中心に、出版社編集部勤務の

私の姉も校正担当として関わりました｡患者の声として､浅野十糸子さん、

池田公子さん、垣淵巴洋さん、横尾宏さん、岸野幸子さん等、のちに支部

長、副支部長、会計等々、本部・支部の要として長く友の会に貢献なさっ

た方々の記事も掲載されています｡元気になってコロコロ太っていた私（辻

妙子）も患者会発足の喜びをしたためました。また、アンケートを実施し、

その結果をまとめてくださった須田さん（筋無力症の患者の息子さん）は、

東筋協のボランティアの横山さんとめでたくゴールインしました。

　

【宇尾野公義先生と椿忠雄先生】

　　

「筋無力症友の会」の創設者、初代会長・武田治子さんは、もともとは、

東京筋ジストロフィー協会に間借りしていらっしやったとのこと、その顧

問をしていらっしやった宇尾野公義先生のアドバイスに一念発起して筋無

力症の患者会を作ろうとなさったそうです。（詳細は希望８３号「わが闘病

記

　

筋無力症と共に

　

会長武田治子Ｊｐ２～ｐ８をご覧くださいませ」東

京都立府中病院院長の宇尾野先生かその後も長い間、公私共に武田さんと

わが友の会のためにご尽力くださったことを思い起こして、出逢い、そし

て深いご縁の不思議を感じずにはいられない思いを強くしています。また、

後に院長になられた椿忠雄先生ともご縁のある武田さんは、奥様の助言と

お力添えで紙ナプキンの販売で活動資金を作ることを実践しました｡私も、

実用的かつ見栄えがして女性が「もらって嬉しい」紙ナプキンの行商？に

熱心に取り組みました。
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【大阪と連携して活動開始】

　

東京に先立って、すでに同年９月から活動を開始していた大阪支部では、

浅野十糸子さんを中心に、治療法の確立を願い、そのために国に医療対策

を呼びかけ、患者自らも病院設立を要望するなどの活動を起こすべく、要

望書作成に力を注ぎました。

　

１０月の結成大会を経て「本部」として発足

した東京は、国（主に厚生省）と東京都（都庁）、医療機関やマスコミにも

協力を呼びかけるため、大阪支部と一致協力して「設立趣意書」を作成し

ました。

　

東京での活動としては、朝日新聞厚生文化事業団との交渉で無料検診実

施にこぎっけました。その結果、都立府中病院（現・東京都立多摩総合医

療センター）神経内科の宇尾野先生を中心としたグループと眼科医の立場

から北里大学眼科の石川先生、向野先生らのご協力により実施されたこの

検診で、新たに筋無力症との診断がなされ、入院治療に結びついた例が多

数あります。このように病院と友の会が連携することにより、東京をはじ

めとして関東近県では府中病院との連携が深まり、顧問の宇尾野先生か国

の「筋無力症研究班」の班長になられたことも功を奏して、遠く九州や北

海道からも府中病院での入院治療のために患者が集まってきた時期があり

ました。そうこうするうちに、九州、北海道、愛知、長野、埼玉・・と相

次いで支部が発足しました。（ちなみにわが茨城支部設立は19 7 8年です）

　

第三種郵便物の認可のために、身体障害者団体定期刊行物協会に何度か

足を運びました。教職課程を一応修了したものの、学生課から「重大な病

気を持っている人の就職を世話することはできない」と言い渡された私は、

　

「就職ができない・・」などとそこでつい愚痴をこぼして「その気になれ

ばできないはずはない」と叱責され、学生であることに甘んじていて、将

来設計もしていなかった自分を反省させられた苦い思い出となりました。

けれど、重い障害があっても、しっかりと職業を持ち、社会人として生き

ている方の姿に触れることができたのは、その後の私の生き方に少なから

ず影響を与え、有意義な経験となりました。

　

若いボランティアさんは卒業して次第に少なくなりましたが、善意銀行

の方、武田さんのホームヘルパーさん、新聞、週刊誌、テレビ・ラジオで

活動を知って訪ねてくださった方が､ボランティアさんとして､定期的に、

または不定期に来てくださるようになりました。そうこうしているうちに、

北海道から伊藤たておさんがひょっこり訪ねてくださり、奥様の霞さん同
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伴でいらっしやった時の武川さんの感動ぶりは格別でした。若き|山隊ご九

友の夢のある将火にすっかり魅せられて［夢見る少な］のようでした｡

　

目引ご押）カドしトノク学乍の会によるバザーはごく小規模で始まったよ

うです

　

日引く学の学乍さんが２～３人で浙務所のお卜伝いに火てくださ

っていて、卒恕二あたり、所収のグループの友人に後を託し七ようです｡I

そして、文化祭で（筋無大雨ヤ）ためのバザー］として繋いで行き、徐々に

活動を広めて人気のある行小:として定杵、19 7 5年に始まり、４０年余り七続いたことは学乍さんの粘り強い行動力と私だちとの信頼関係、そして絆の深さの証です丿ﾌﾟd

llげ（経費を除く）令部をわが友の会にが付してくださったのですから、活鉛ﾉ）資金として人いに言献してくれたことは言うまで七ない二とて５０川年を迎える二とができた人きな力として、忘れてはからかい存在です、

蓼r………

皆人学ソソイ丿祭カトリック学生(ﾉ)勁｣のバザー(2010j l )

【就職、退職そして結婚】

　　

「就職する」ことに二だわって、友の会の㈲務所（武ﾄﾄﾞ七）に通うこと

を断念して、私は２６歳でアメリカ資本の乍命保険会社に就職しました。

　

最初から週５日制でしたので楽？な部分もあり主したが、すぐに複炭が

現れ、次第に球症状が出て、ついに令身症状に及びました。マイテラーゼ

を飲み、側食を抜いて出社し、昼食時問にはカレーハン１個をようやく食

べ（たふりをして）会社を抜け出して時間をつぶし、マイテラーゼを補給

し、午後の社小:を二なしていました。が、次第にしやべれなくなり、歩け
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なくなり、飲み込みも悪くなり、激やせして周囲に不審に思われるように

なり‥・ついに会社に打ち明けざるを得なくなりました。１年間の休職を

認められましたが、胸腺摘出手術を受けたあと、複視や眼瞼下垂、視野狭

窄は手術前よりもむしろひどくなり、復職はかないませんでした。

　

30歳で職を失いアルバイトで繋いでいましたが、45歳の時、武田さんか

ら「結婚して幸せになって、ほかの人（筋無力症の患者たち）に『結婚で

きる』というお手本になって」と縁談を持ちかけられました。

　

茨城支部の会員さんからのもの、「まさか！」の結婚は、４６歳の私の誕

生日、雨降りの日曜日に二人そろって、閑散とした市役所（の裏口！）に

行き、届けを出して始まりました。『結婚とは、なかなか良いものなのだ』

と思えるようになったのは、大発見です。小学校６年生で筋無力症を発病

して何度も呼吸困難で死に直而した私にとっては、結婚は文字通り「縁遠

い」ものだったからです。

　

これは茨城支部の会員（女性の患者）さんからのものです。「全国筋無力

症友の会」に関わっていだからこその帰結であることを思えば、人生はほ

んとうに不思議なものだなあとつくづく感じます。東京しか知らない私か

茨城県人になってから、２８年もの歳月が流れました。夫は５年半前に肺

がんの宣告を受け、たった２か月であっという間に私の前からいなくなり、

以来私はひとりぼっち！です。が、当時、私は全国会の理事でしたから、

理事会で皆さんから温かいいたわりと励ましのことばをいっぱい頂戴して、

そのおかげで悲しみを乗り越えることができました。今もこうして茨城支

部長として在籍していられるのは、患者会があり、患者会の仲間が支えて

くださったからこそ､ですよね！つらいこと、苦しいことに遭遇したとき、

私たち難病患者にとっては、患者会の存在は最強の味方だと実感します。

　

【これから】

　

７歳上の姉は生涯独身で､８０歳を前にして３年前に認知症の診断を受け

ました。私か姉の成年後見人となって｢姉の世話｣をする立場になり、現

在は月に2～3度、１[亘]に２～３泊の割合で茨城から東京・練馬に通ってい

ます。

　

私は、就職直後から結婚まで約２０年間を姉と同居していました。単身

となった今、また姉と同居する可能性が出てきました。私自身も物忘れの

度合が増してきたので、この先、姉や私にはどんな人生が待っているので

しょうか？

-

57－



☆物忘れ

　

指摘し合って大笑い

　

「認知」の姉と

　

「いずれ」の妹

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（妙川似ﾉ）拙い短歌）

　

矩病から６０余年、几気に甲府生活レごいる｢ケ、同病(ﾉ)お仲間と坦に

二うして友の豹50川年を祝う二とができることを心から仁ヽと込レドこおり

如J‘［二のし何か待っている（ﾉ）か利知数ですが、「二れから仁助け訃

い、励|ﾐし汗って、力強く乍きて行きこﾐしＬう

あなたは【

　

べしやかい】

　

私だ帽よ悲観せず、決レごあきらめず、【希９】

を持ち続け七しレ）ね

　

機関誌宍啼竹（ﾉ）ように

Å城址ルノ)医療講演
/５、

ノＪ （柚いら３人｜にり川（岫lぶ長20 17･□）

尚ノログテバノぴ.)|川十いjんでくれている筑波山(ﾉ)森白白砿いら守る

ｙスデジス製柴(ﾉ)岫㈲トハヅ☆.クトに参加(茨城県っく丿川卜ｊ)に10)
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全国筋無力症友の会創立50周年によせて

静岡県支部

　

紅

　

野 泉

　

昭和５１年６月６日は､私にとって忘れることのできない人生の一ページ

である。それは、MGとの永い付き合いのスタートでもありました。

ある日突然それは何の前触れもなくやってきた｡正確に言うと多忙な毎日を

送っていた結婚して１年くらいが経過したころから今考えると忍び寄って

きたように思える。

　

生まれてまだ歩くことのできない息子を抱っこしていてそのまま地面に

落としそうになり、その場に座り込み何か大変なことが起こってしまった。

何とも言えない自分がいたことを今になると冷静に思い起こすことができ

る。

　

あれから４５年、私の人生は一一変した。１年半の闘病生活。この一年半が

私にとって多くの人に出会える機会を与えてくれた｡それも素晴らしい全国

の友と､素晴らしい全国のＭＧ研究の先生方とボランティアの方々の思いや

りと温かい心遣い。いつしか私は、全国の友に１年に一度６月に集まる総会

に参加するようになっていました。私にとっての元気の源でもありました。

　

全国筋無力症友の会静岡県支部は、「創立４５周年記念・ＭＧしずおかイ

ンターネットフォーラム2 0 2 1 Jを昨年１１月にオンライン形式での開催をしました。支部の歴史は私のまさにＭＧ生活の歴史でもあり、静岡県支部の歴史でもあります｡その集大成として新型コロナウイルスオミクロン株蔓延防止措置等時期だからできることになった「創立４５周年記念誌」発刊と、全国筋無力症友の会の歴史を全国難病患者家族会創設者の伊藤たておさんと、北村正樹事務局長にリモート参加で､患者の闘病記で宮下隆博大阪支部長（全国事務局次長）に講演をお願いし、遠路和歌山から車で参加協力いただきました。大変有難く感謝申し上げます。

　

お陰様で、創立45周年記念事業として５年近くの期間をかけて、記憶と

記録を残すことができました。全国筋無力症友の会「重症筋無力症フォーラ

ムin静岡」を激動の全国筋無力症友の会の総会が東京で開催できないことが
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決まって､急濾静岡で全面的に引受けてから全国の副代表も辞任することで

すべてを水に流して､筋無力症患者の思いは一つ重症筋無力症が全快するこ

と。

　

この目標に向かって、日夜治療研究に携わっていただく研究者と一緒に協

力して重症筋無力症を解明していただくことができれば最高だと思ってい

ます。

　　

「希望第一号」全国筋無力症友の会・昭和４７年１月２５日発刊の［お知

らせ］に、つい先日決まった昭和４７年度予算に難病対策費が認められ、治

療研究費として三億一千万円、調査費研究費として二億二千万円、合計五億

三千万円が計上されました｡昨年十月十七日全国筋無力症友の会結成以来３

ヶ月ですが、思いがけない朗報に接し大変嬉しく思います。・と書かれてい

ます。「希望No. 3 8号」全国筋無力症友の会十年の歩み（本部記録）全国支部結成の記録が有ります。

　

全国筋無力症友の会が発足していなかったら､実現しなかった全国筋無力

症友の会の成果です。

　

また、故宇尾野公義国立静岡病院名誉院長が、都立府中病院の若き時代に

重症筋無力症患者を診て次の日に出勤すると、クリーゼを起こして皆亡くな

っていく状況を見て研究をしていただけなかったらと思うと､感謝の気持ち

で一杯です。

　

最後に、静岡県支部の創立４５周年記念誌を発刊、後任に道を譲ることが

できたことに感謝し､重症筋無力症患者全員が全国筋無力症友の会に再結集

出来れば最高です。

60



ＭＧ夫婦と友の会

副代表理事/愛知支部長小

　

林

　

悦

　

子

　　

私達夫婦は題名のごとく、MG患者同士です。

　　

この原稿を書いている時点で主人73歳、私67歳です。結婚43年目になり

　

ます。孫５人(小５・４・３・年長・年少)

　

病歴もお互い長くて(主人28歳、私18歳発症)、細かいこと辛かった事等を

忘れてしまっていますが、私の体験を主に記憶をたどって記していきたいと思

います。

　　

1973年(S48)高校卒業後就職した年の秋頃、からだに異変を感じました。

　

小さな頃から運動好きだったので、思うようにならない自分自身を受け入れ納

　

得するには時間を要しました。当初は、お風呂で悔し涙を流して親には気づか

　

れないようにしてはいたものの、目の周りの筋力が出なくてうどん等がうまく

　

すすれない時に、母親には気のせいだと言われて無性に腹を立てていた自分が

　

いました。

　　

また、新人社員は沢山のお茶を配るので、腕の脱力で滑るようにお盆を落と

　

したり、夕方近くになると眼瞼下垂が起き、帰宅中のバスの昇降にかなり困難

　

をきたすなどしていました。最初は地元の眼科を受診して異常なし、現名古屋

　

市西部医療センター城西病院の整形外科で四肢麻偉と診断され、アリナミンを

　

処方されました。その後勤め先を抜け出して、近くの現名古屋医療センターの

　

内科・整形外科・神経内科と全て自分一人で矢継ぎ早に受診しました。その頃

　

メディアや週刊誌などで難病が取り上げられスポットがあたっていた時期で、

　

テレビで車いすに乗った同病の患者の姿を見て、母親は改めて大変な病気だと

　

自覚していました。

　

発症から当時としては比較的早く1974年(S49) 1月にMG診断されました。とにかく診断名がついた安堵感と、早く治療して元の体に戻りたいという焦りで甲､く入院をさせて頂くように連絡しましたが、貴方より重症の方が先だと言われてしまいました。その後同年８月に胸腺摘出術(当時は年齢が19歳であった為に、拡大胸腺摘出術ではなく首の下を切って引っ張り出す手術)を行い１ヵ月入院しました。クリーゼ以外の症状はすべて体験し、治療薬は抗コリン剤及びステロイドを服用したのみです。人間関係の良かった勤め先を、体調が安定しない為に泣く泣く退社しましだ。
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1977年(S52)愛知支部に入会、1978年(S53)主人が入会して当時の支部長と

会計を担当していた私、新人会員の主人と地元の愛知難病団体連合会の大会で

運命的に出会いました。主人は眼筋型でしたが当時の大量ステロイドで症状が

改善していました。(後に大変な事になったのですが)

　

1979年(S54)ll月予想にしなかった難病患者同士で結婚、何故か誰一人反対

する者がいなくて、二人で一人半といった状況で新生活はスタートしました。

　

1980年(S55)結婚した春あたりから主人は股関節の痛みを訴え、ステロイド

大量療法による合併症の両大腿無菌性骨頭壊死で、１年間私か通院していた現

名古屋医療センターの整形外科に入院しました。人工関節置換術をするには年

齢が若い事もあって、杉岡式回転骨切術を左右行い入院中に拡大胸腺摘出手術

もおこないました。

　

1981年(S56)当時は完全看護の体制ではなくて、床にお布団を引いて身重で

出産ギリギリまで主人の看病をしていました。私も同じ病院内で出産予定だっ

たので変な安心感はありました｡３月に無事普通分娩(3,100g)で第一子女子を

出産、しかし一過性筋無力症で産声も小さくてすぐに小児科に入院、同病院内

で家族３人が入院するはめになりました。

　

その後主人も両松葉杖の状態で退院後半年ほど自宅で療養しました。子育て

には苦労が多く、私も夜中に起こされる事を想定して、薬の服用時間をずらし

たりしました。子育て中には、お風呂上り(私はお風呂に入れる事ができませ

んでした)に主人に入れてもらった子供をふわっと抱きかかえる事が出来ず、

まるで丸太を抱えるように引きずって移動して、着替えをさせる時などは私の

首が重くて、片膝を立てて支えて着替えさせていました。一番つらい記憶は、

子供がまだよちよち歩きの時、体調を崩して血便が出てフラフラの状態でも、

親として抱きかかえて病院へ連れて行けなかった事がむなしくて、今でもはっ

きりと光景を思い出します。子供も゛抱っこ､、を求めませんでした。

　

1984年(S59)ll月普通分娩で第２子男子出産(3, 244g)、同じ母親から生まれてきているのに一過性筋無力症はありませんでした。産声はしっかりしていました｡第１子の時とは違って私も体調がよく、第２子は抱くことができました。但し、出産後オムツ(布おむつ)を持てないほど激痛が走り、これが合併症のリウマチ発症のサインでした。当時の主治医にはMGの場合のリウマチは悪化しないと聞いていて、それを鵜呑みにして治療は一切しておりませんでした。

　

主人はその後、人工関節置換術を３回・ペースメーカー植込み・眼瞼下垂手

術と身体中傷跡だらけです。私は、更年期を迎える頃からリウマチが悪化し、

検査結果も最悪な状態となりました。脱力により動けなくなるのも辛いのです

が、痛みで動けなくなる辛さも体験しました。それとは反対にMGは寛解状態

で薬の服用はしていなくて､2009年(II21)からはリウマチの治療薬(リウマトレ
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ツクス）を服用しています。以前は緊急事態が起きた場合にはMGの薬を大事に

しておりましたが、今はリウマチのお薬を服用しないと寝たきりになってしま

うので、とても大切な薬となっています。

　

友の会に関わり出しだのは愛知支部1977年(S52)からです。その後支部長と

連絡がつかなくなり、結婚と同時期に名義だけの副支部長をしていた私にその

責任が回ってきました。同病の主人の理解もあって子育てをしながら、地域の

難病連などに子連れで参加していました。その道中も楽なものではありません

でした。

　

それから徐々に全国の大会にも出席するようになりました。初めて地方で開

催された全国大会に出席したのは、栃木支部で開催された鬼怒川での総会です。

その時には全国会の監査も引き受けていました。

　

2000年(H12)5月27日・28日『第30回全国筋無力症友の会全国総会』が決

定しました。会場は『あいち健康プラザ』で開催予定でした。１年かけて会場

設定や観光その他準備を整え、各地から申し込みも始まりはじめた矢先に、本

部から「全国総会取り消し通知」が各支部に届きました。晴天の露震とはこの

ことだと愕然とし泣き崩れたのを覚えています。

　

全国の総会行事のかわりに医療講演会を実現させようと、３支部長（静岡・

埼玉・愛知）合同で奔走しました。医療講演実施の確約を求めて緊張しながら

宇尾野先生にもお電話しました。幸いにも会場の『愛知健康の森健康科学総合

センター長』が井形昭弘先生で宇尾野先生の弟子にあたる方でしたので、宇尾

野先生にも医療講演を承諾して頂ける事になりました。

　

全国の仲間と相談した結果『全国筋無力症友の会全国大会in愛知』として

宇尾野先生・佐橋先生・藤井先生MGの専門医の医療講演会が開催され、120

名の参加者となりました。支部報告や交流会ではマンドリン演奏でおもてなし

をするなど、ゲームや抽選会などをして盛り上がりました。とにかく全国の参

加される皆様に有意義な時を過ごしていただく事だけを考えて行動しており

ました。

　

17支部中14支部の支部長の参加があり、講演会が始まる前と交流

会後に臨時の支部長会議を開催することができました。アピール文を作成して

一丸となって取り組みました。かなりのエルネギーを要しましたが、成功裏に

終了して、この年を境に、友の会運営は各支部役割を分担する形となり、現在

に至っています。

　

自身の役員としての役割は、会計と全国会員の名簿管理を行っております。

今後の課題としては、後継者にバトンを受け継ぐことが責務だと思っています。
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筋無力症と共に生きて

　　　　　　　　

大阪支部 小

　

嶋 千恵美

　

私か筋無力症を発症してから今までの経緯と治療のことをお話したいと

思います。

○発症当時

　

筋無力症は、1998年に発症、複視の症状も出ていましたが、四肢の筋肉

にも明らかな脱力がでて少しずつ悪化していきました｡走ろうとしても足が

上がらずしゃがみ込んでしまう。階段から転がり落ちる。腕はカバンを持っ

ていられなくなり、歯磨き、顔を洗う動作が徐々にできなくなっていく。朝

食は箸を使えていても、夕食では箸が使えず、スプーンやフォークを駆使し

て食事をする。そのうち首も座らなくなっていきました。何ヶ所も病院に行

きましたが病名かっかず、その結果、心療内科に通うことになりました。

　

当時は大学生で､周囲の人々は大学生活を楽しんでいました。しかし私は、

徐々に今まで当たり前に出来ていたことができなくなっていく恐怖におび

える日々を送っていました。病名がわからないうえ、そのときの状態によっ

て身の回りのことができたりできなかったりで､周囲にうまく説明もできず

　

「孤独」でした。

　

そして､2002年の８月、筋無力症の症状が自宅では暮らせないほど悪化、

一人で起き上がることも難しく、嘸下障害で喉を通るのはゼリーだけ、また

呼吸困難もあり、命の危機を感じ、大学病院に行くことにしました。即日入

院となり、そこで筋無力症だとわかりました。当時は病名がついたことに喜

びさえ感じたことを覚えています。

○治療開始

　

検査の結果、胸腺腫はありませんでしたが、過形成でした。抗体は、抗ア

セチルコリン受容体抗体陽性で420ありました。メスチノンをすぐに飲み

始め、拡大胸腺摘出術の手術を受けました。全身麻酔を使ったため、手術翌

日自発呼吸ができなくなり、再び気管挿管することになりました。その後ス

テロイドの投薬治療と、抗体値が高いこともあって、免疫吸着（血液浄化療
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法の一つ）も同時に始めました。ステロイドを100mg（20錠）まで増やした

後、徐々に減らしていきました。 100mgを飲み始めると足の脱力の症状が出始め、しゃがみ立ちができなくなったので、予定より早めに減らし始めました。そして、30mg

(6錠）まで減らしてから退院しました。

　

しかし、外来でさらにステロイドを減らそうと試みたものの隔目2.5mg

　

（0.5錠）減らしただけで症状が悪化、抗体値も上昇、再び入院し免疫吸着

をするということを繰り返すことになりました｡そのうちステロイドの副作

用（骨粗耘症、糖尿病予備軍、ムーンフェイス、体重増加、うつ病）が深刻

になってきたため、2005年11月プログラフを併用することになりました。

そうしてやっと呼吸困難の症状もなくなり、手足の脱力も、家事は十分にで

きないものの、家での生活は不自由なくできるようになり、抗体値も100を

切り、20前後で安定し、そろそろ短時間でも仕事をしたいと考えるように

なりました。

○グロブリンの開始

　

2009年２月からデスクワークの仕事を始め、ようやく週20時間を超えら

れるようになったころ、症状が悪化し始めました。複視、眼瞼下垂、手足の

脱力が出始め、仕事をすることに支障が出てしまい、休職せざるを得なくな

りました。2012年11月、当時最新治療だった免疫グロブリン大量療法を受けることになりました。入院して５日間連続でグロブリンの点滴を受けました｡症状は改善されたものの､これまでの仕事で体に無理がただったのか、次々と内臓疾患にみまわれ、回復に時間がかかり、退職することになりました。

○腎結石とその治療

　

内臓疾患のうちの一つは腎結石です｡原因は､骨粗鴛症の治療のために飲

んでいたカルシウム剤でした。重度の骨粗鎧症たったため、骨の回復を早め

る必要かおり、カルシウム剤も飲んでいたのです。腎臓から尿管へと続く出

口に石が引っ掛かり、重度の水腎症を発症、入院治療しました。腎結石があ

るので、腎臓にステントを留置した状態で退院、炎症反応も下がったので抗

生物質も使うのをやめ、次の治療に備え家に寵っていましたが、眼科に行く

必要があったため出かけた翌日、急性腎孟腎炎を発症、再び入院しました。

免疫抑制剤を使っているとはいえ､こんなにあっさり急性腎孟腎炎になるも
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のなのかと情けなかったです。

　

腎臓が炎症を起こしている限り石の粉砕はできず､もう慎重に慎重を重ね

るしかありませんでした。腎結石が大きかったので､本当は手術で粉砕しな

くてはなりませんでしたが､拡大胸腺摘出術のときに全身麻酔で自発呼吸が

なかなか戻ってこないという問題があったので､体外衝撃波結石破砕術を石

が割れるまで行うということになりました｡石を粉砕した後も細かい腎結石

は腎臓に残ったままで、現在も経過観察、2021年には再び結石性腎孟腎炎

になり、やはり慎重に治療しました。

○グロブリンのその後

　

腎結石を含め複数の内臓疾患の治療中も筋無力症が悪化しグロブリンの

点滴をしたことがありました。私は、グロブリンの点滴を始めたとき動悸は

あったものの、特に強い副作用は出なかったので、外来ですることも可能だ

ろうということになり、症状が悪化した時には外来で点滴を受けていました。

グロブリンは身体に負担がかかるので、外来で受けるのは１回が限度でし

た。２日目は身体が疲れているので病院に行くことはできませんでした。

　

私は、冬は調子が良いのですが、夏は悪化する傾向かおり、発症した時か

ら毎年夏は悩まされていました。その差も激しく、仕事をしていた時も夏は

仕事時間を減らさざるを得ませんでした｡それはグロブリンの効果にも影響

が出ました。冬はグロブリンの効果がもつものの、夏は２週間ほどで効果が

切れてしまうのです。保険適用の問題から次のグロブリンまでは１か月以

上間をあけなければならないので､その状態だと再び仕事をすることは困難

でした。また、グロブリンの副作用（血圧の低下、頭痛、動悸）が強くなっ

てきたことと、家庭の事情で家のこともしなければならなくなり、ソリリス

の使用を考えることになりました。

○ソリリスの開始

　

ソリリスの治療は現在受けている方が少ないので､ここから少し詳しく話

したいと思います。投与についてはだいぶ悩みました。髄膜炎菌感染症のリ

スク、２週間に１[亘]必ず点滴を受けなければならないことが理由です。車で

片道30分の医大病院通い、医大病院というところは行くと一一日仕事になる

ので疲れます。グロブリンの点滴より時間は短いし、感染症のリスクはワク

チンを打つことで減らせますが､新薬を使うときは勇気がいります｡しかし。
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ソリリスは､筋無力症では抗アセチルコリン受容体抗体が陽性の患者しか使

えず、また、免疫グロブリン大量療法、血液浄化療法による症状の管理が困

難な人にしか使えません。私は条件に当てはまり、何より使える薬がある。

主治医も勧めてくださっている。そして、ちょうどタイミングよく大阪開催

の第16回重症筋無力症フォーラムの開催があり、ソリリスの治験を担当さ

れた高橋先生、奥村先生の講演があるということで、参加して聴いてきまし

た。こうしてソリリスの投与を決断しました。

　

ソリリスの投与を受ける２週間以上前に外来でワクチン接種を受け、そ

の後2019年１月にソリリスの点滴を開始しました。私の場合、最初の２回

は入院してソリリスの点滴を受けました。血液検査、筋電図、MG-ADLスケ

ール、QMGスコア、呼吸機能、テンシロンテストを使用する前と使用巾の症

状の変化の検査を行い､ソリリスを投与する前の状態を確認しました｡また、

普段飲んでいるメスチノンを中止した状態でも症状を確認しました｡私は日

内変動も起こりやすいので、朝と夕方の症状の変化も確認しました。それか

らソリリスの点滴を受け、１週間後に再び点滴を受け、特に副作用も出なか

ったので退院し、３回目からは外来で点滴を受けました。時間は１時間と少

しくらいです｡５回目の点滴を受けた後は､２週間に１[亘]にペースが変わり、

その後はずっと２週間に１[亘]受けることになります。

　

この点滴は日程をずらすことはできないので、２週間に１[回必ず病院に行

かなければなりません。また、ワクチン接種も１[司では十分でないので、２

回目を受ける必要があります。そして、初回投与から３ヶ月後、再び検査を

受けます。呼吸機能、MG-ADLスケール、QMGスコアの検査で、ソリリスが効

いているかどうか確認します。

　

ソリリスは、治験の結果によりますと、症状が改善した場合と、改善しな

かった場合、どちらにしても３ヶ月目以降は症状に変化がなかったことが

わかっています。私は少しですが改善がみられ、続行になりました。その後

も３ヶ月ごとに検査を受けています。

　

私の当初の目標は夏でも冬と同じくらいの状態を維持できることでした。

投与する以前よりは症状が良くなりましたが､悪化はありました｡ 2019年、2020年はグロブリンの点滴をしなくても夏を乗り越えましたが、2021年はグロブリンの点滴を受けることになりました。複視の症状が強くなり、眼瞼下垂、腕の脱力が出てきて、夜のお風呂で髪を洗うのに工夫が必要になり、５月にグロブリンの治療を受けました。初めて免疫グロブリン大量療法を受　　　　　　　　　　　　　　　　－69－



けたときはそれはどしんどくなかった副作用が今回強く出てしまい､主治医

の判断で途中で点滴を止めました。動悸が激しく、背中にも痛みを感じ、血

圧と心拍が上昇していました。７月に再びグロブリンの点滴を受けましたが、

２回目はあらかじめ投与量を減らしました。１回目よりは副作用が少なかっ

たものの、効果は十分に出ませんでしたが、いつも症状が出やすい複視以外

の症状は軽くなったため、その夏は３回目のグロブリンの点滴をすること

なく終わりました。

○現在の私

　

現在、仕事はテレワーカーとして働いています。通勤して週20時間以上

仕事ができない体で、どうすれば生活するためのお金を稼げるのか､筋無力

症で障害者手帳も障害年金ももらえない状態でどうやって生活していこう

と、ずいぶん悩みましたが、これしかないと思い2021年から始めました。

　

現在は筋無力症との付き合い方が分かってきて、また、主治医をけじめと

した病院の人たちや筋無力症友の会に入会して出会った人だちとお話をし、

私の人生は「孤独」じゃないと思えるようになりました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（和歌山市在）
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Ｌ 他に例のない病気”になり２０年を超えて」

福岡支部Twitter管理人：愛

　

はじめまして！福岡支部のTwitterを昨年末に開設しました愛と申します。

実は私、元々入院中のIVIG（免疫グロブリン大量療法）の動画をYouTubeで配

信している者です。 Twitterアカウントもございます。もし宜しければ、ＱＲコードから是非のぞいてみて下さいね（＾^）♪

　

冒頭から宣伝になってしまい失礼いたしました（^＾；タイトルにもございま

す通り、”他に例のない病気”ということで、私の体験は皆様と一致する点が多

＜はないかもしれませんが、お付き合い頂けたら幸いです♪

四．ｄ

euTwl･畿
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【献血ありがとうチャンネル】

免疫々｀ロブリン療法
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i－】

７１

　

私は中学生の時に発病し、今病歴は２０年を越えております（^＾：当時の

私は陸卜部とテニス部に所属しており、生徒会やボランティア活動等にも参

加し、かなり活発な了一供でした。家族全員が中距離～長距離の選１でしたの

で、私もマラソンや駅ｲ云などの人会にも出場し、結果が良ければ市で人賞す

るという程度の選１でした。

　

発病したのは、本肖に”ある目突然”の出来事でした。たまた主休日の目



で部活かあるのに珍しく寝坊してしまって（その時点で身体の異変は起きて

いた？）自宅から学校まで３０分、ノンストップ&猛ダッシュで向かいまし

た。そしてテニスの練習試合中に突然腰痛（後に髄膜刺激症状だと分かりま

した）が起きて、後衛から前衛に代わってもらうも無理で、ひとまず部室に

戻ると言い練習試合は途中で辞退｡部室へ戻りながら、段々と足に力が入ら

なくなっていく感覚かおり、おかしいと思いました。

　

部室になんとか到着しやっと腰をかけた瞬間､両足にミントの様なスッと

した感覚が走り、両足が一気につって（コムラガエリ）なんとか痛みを耐え

抜いて治ったかなと思ったら全く立てなくなっていました｡友達が職員室に

いる先生を呼びに行き､私を担いで車に乗せて自宅に連れて帰ってくれまし

たが、自宅に到着しても玄関からリビングまで行くことができずに”どうし

よう”となりました。結局、家庭教師が私の両腕を引っ張って廊下を滑る様

に移動させ､やっと私は自宅で休むことができましたが、初めての体験でし

たので玄関の段差など、一つ一つにかなり苦戦しました。（今なら様々な手

段が分かりますが、当時は何も分かりませんでした）

　

当時から私は非常に明るい性格で､こんな状況であってもヘラヘラ笑って

いました。「立てなくなっちゃったあノ｀ゝノ｀ゝノ｀ゝ～」みたいな感じでしたので、

学校の先生も家庭教師も親も、そこまで深刻に考えてはいませんでした。仕

事中の母に家から電話をかけて状況を伝えても、「足がつっているだけじゃ

ない？」と言っていました。当時中学生の私にも、何か起きているのかなん

て分かるはずありません。

　

今は情報も多いですし、普通に考えで急いで病院に行くべぎって事く

らい分かりますが、２０年以上前は今ほどの情報化社会ではなく、私は笑っ

てヘラヘラしていて全く深刻さは無いし､”しばらくしたら治るだろう”と

１日放置してしまいました。次の日、１日寝てもまだ立てないし尿閉（オシ

ッコを自分で出せない）であるとこにも気付き、母が仕事を急進休んで病院

に連れて行くことになりましたが､当時は家族全員が健康体で病院にもかか

っておらず病気に関しては無知で､何科の病院に行けば良いのかすら分かり

ませんでした。

　

そのため総合病院（２００床程度）へ行き受付でお尋ねした上で、長い診

察待ちをしました｡いざ呼ばれて診察室へ行くと､私を見るなり医者から「あ

なたの診察はできない。他の病院に行って」という事を言われ、駐車場から

診察室までｰ･生懸命に移動して長い時間待だされた上にこんな目に合うな
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んて・・今思えば、この時が最初の病院でのショッキングな出来事であり、

医者嫌いはここから始まっていたのかもしれません（^＾：（２０年以上経っ

た今は無事解消されておりますが､医者と上手くいかないことは沢山経験し

てきましたｗ）

　

その後もいくつか病院へ行き、なんとか診てもらえる病院に辿り着き沢山

の検査に回されたのですが、その間ビックリする出来事がありました。母が

待合室で私の検査が終わるのを一人で待っていると、看護師さんが来られ

　

「最近の中学生はそういうこともありますからねえ」と言い去って行かれた

そうです。これ、意味わかりますでしょうか(■ ")？妊娠していると思われていたようです。当時の私は尿閉でオシッコがお腹に沢山たまって、妊婦さんのようにポッコリしていたのです（自覚はありませんでした）。

　

発症後初めて病院に行った日は、世間的にば明日から年末年始の連休が

始まる♪”という日でしたが、私は病院と検査巡りで大変な１日となり、こ

の目から人生初めての入院生活（小児病棟）が始まりました。入院生活は、

ルンバール（腰痛穿刺）の副作用の影響で、立つと（トイレに行くだけの短

時間であっても）吐いてしまうし、だからといって臥床する（横になる）と

唸る程の腰の激痛があり、とても辛かったですし、オシッコの管がずっと入

っていたり大人用のオムツを履いているという事で､思春期だからこそ強く

感じる精神的な辛さもありました。

　

その後なんとか歩ける（アヒルの様な変な歩き方）までにはなりましたが、

１ヶ月後にまた突然立てなくなりました。しばらくこの様なことを繰り返し、

入退院を繰り返しました。その度にルンバールや電気系の検査（針筋電図や

誘発電位検査など）やMRI等、繰り返し受けさせられた為、それらの検査が

辛すぎて嫌でした（入院慣れした思春期の私は、「何度も同じ辛い検査を受

けたくない！どうせやっても何も分がらなかったとまた言われるから､やっ

ても無駄だ！」等と言いたい放題でしたｗ）。

　

同室者の退院のお見送りをするばかりで､私だけがなかなか退院できない

し、長く病名がつかなかったことも辛かったです。病名がつかない為、難病

の医療費助成制度を受けることができず、年齢も若い為、毎回退院の度に札

束をお支払いする状況でした｡両親に金銭的な負担をかなりかけていました

し、自宅から１時間半かかる大学病院で入退院を繰り返していましたので、

家族皆に負担をかけていました。当時の母の年齢はまだ３０代でした。そん

な母の日常もある日突然私の病気で一変し､仕事は辞めなくてはいけなくな
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り、私の病院通いの日々になってしまい大変だったと思います。

　

高校生になって、下半身麻庫に突然なることはなくなりましたが、足がつ

った（コムラガエリ）状態がずっと治らない症状が始まりました。常に痛い

のに、足をほんの僅かでも動かすとその痛みがすぐに増して、激痛でした。

これが年単位続き、精神的にも痛みに耐えるだけで精一杯で、！秒１秒を痛

みと過ごすのが辛すぎて、今思えば慰状態でした。入院して筋弛緩剤や抗て

んかん薬などの強い薬を試し､それまでに体験したことのなかった副作用も

色々と体験しました。

　

そしてちょうどこの頃、MGの症状が気になる様になっていましたが、下

半身麻庫になる病気の影響で､主治医も私もあまり気にかけておらず､MGに

気付いた時には症状が出始めて３年ほどが経過していました｡呼吸が苦しい

し腕が上がらないし眼瞼が下がるし首も辛いという事で、やっとMGが疑わ

れてg -SNMG（以前の言い方でいうとダブルセロネガティブMG）と確定診断を受けました。そして、元々の下半身麻庫の病気とMGは全く別の病気なので、私には２種類の未知の病気の原因（抗体）があり、２つの病気があると説明を受けました。そして、私と似た様な経過の患者は見たことがないと、今まで出会った医者全員から言われています。（似た様な方がもしいらっしやれば、私のYouTubeかTwitterにご連絡を頂けたら嬉しいです）

　

結果的には、私は１０年以上車椅子でしたが、今ではIVTGの治療を１３

回経験し、また走れるまでになっております（陸JI競技は無理ですし、入院

前はまた歩けなくなることもあります）。

　

下半身の感覚障害や異常反射等は今も残っていますし､皆様と同じように

繰り返し動作が苦手だったり､調子が悪くなると力が入らず普通の生活が送

れないということはありますが､それでも私にとって今の状態は奇跡が起き

たような感覚なのです。車椅子で、入学式や卒業式、進学受験・通学・資格

試験・就職活動・通勤・新社会人などを経験してきた私か、今では車椅子を

使うことなく、一見病気かおるなんて分からない状態にまで回復できたこと

は、これまで出会ってきた医療従事者や患者さん達、そしてIVTGに関わっ

て下さっている献血者やセンターの方､製薬会社の方々のお陰だと、心から

感謝しております。家族もずっと変わらず支えてくれており、感謝の気持ち

でいっぱいです。

　

YouTubeはその感謝の気持ちに加えて、私はIVIGがあまりに辛く、それ

を改善する為に試行錯誤を繰り返してきたので、私と同じく辛いIVIGに耐

-
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えておられる方が、少しでも楽になれたらという想いで発信しております。

　

福岡支部のTwitterでは、音声ライブで質問コーナーの企画をするなど、

直接患者様とやりとりができるよう世話人で試行錯誤しております。こんな

企画をやってほしい等といったお声や、世話人として活動して下さるメンバ

ー様も募集しております。是非よろしくお願いいたします♪

　

最後に、50年で積み上げてこられた友の会の方々の活動のお陰で、今私

達は様々な治療法や制度を利用することができていることに感謝致します。

これからもその御恩を皆様と共に繋いでいきたい※と思っております。

　

※恩送りを英語で「Pay汀forward

　

」というそうです。

　

最後までお目通し頂き、有難うございます♪皆様のご健康とご多幸をお祈

りしております☆
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重症筋無力症治療の変遷

―Japan MG Registry研究との関連を含めてー

総合花巻病院

　

脳神経内科

槍

　

沢

　

公

　

明

　

ど］ ｀･／

ｙ∠ ｙ

はじめに

　

重症筋無力症と推定される患者さんに関する最初の症例記載は1672年

のことです。現在のmyasthenia gravis（ＭＧ，重症筋無力症）という病名は19世紀末から普及し始めています。ＭＧは古くから知られる病気なのですが、原因不明の時期が長く、その時代には病名の通り「重症」であり呼吸筋麻庫などで亡くなる患者さんがたくさんいた様です。これまでMGに対する治療がどのように行われていたのか、現在はどのように改善しているのか、今後、どのように進歩するのかといった流れがなるべくわかるように概説してみたいと思います。

１。胸腺摘除について

　

最も古くから行われていたＭＧ治療と言えるのではないかと思います。

胸腺摘除の有妨吐はやや偶然の産物として見出されました。初期の報告と

しては1913年のもの、1939年のものが有名です。 2000 年ぐらいまでは、かなり高頻度に行われていました。留意しなくてはならないのは、他に治療法が何もなかった時代に見出された有効性であることです。2000年頃までは、ＭＧ症状を客観的に評価する方法（重症度スケールなど）が普及していない中、胸腺摘除が有効であったとする症例報告や後ろ向き比較研究　　　　　　　　　　　　　　　－76－



が積み上げられていました。胸腺腫を有するＭＧ患者さんに対しては腫瘍

を摘出しなくてはいけませんので、胸腺摘除を行うこと自体に異論の余地

はありません。胸腺腫のない非胸腺腫ＭＧ患者さんに対する胸腺摘除に

ＭＧ治療としての有効性があるのかが議論となり、2000年にアメリカMG

財団（ＭＧＦＡ）アドバイザー委員の特別委員会が多くの文献を洗い直しま

した。結論は簡単にいうと「非胸腺腫患者さんに対する胸腺摘除の有効性

を結論づけることはできない」というものでした。

　

これを受けて、非胸腺腫ＭＧ患者さんに対する胸腺摘除の有効欧を検討

する無作為割付試験（介入治療が全身麻酔下の手術であるため二重盲検は

倫理的に不可）が企画されました（ＭＧＴＸ試験）。困難な試験であるため

実現に時間がかかりその結果が論文化されたのは2016年のことでした。

経口ステロイド治療十胸腺摘除で治療された患者さんと、経口ステロイド

だけで治療された患者さんとどちらの改善が良いかを３年間比較した結果

です。その結果について簡単に言えば、非胸腺腫ＭＧ患者さんに対し胸腺

摘除はある程度有効であることが示されましたが、データをよく見ると、

昔のように広く胸腺摘除を行う動機づけとなるような結果ではありません

でした。

　

経口ステロイド治療十胸腺摘除を受けた患者さんでは経口ステロイド治

療を受けた患者さんに比べ、３年後のＱＭＧスコアが約2.8 point良く、３年間の平均経口ステロイド量が１日あたり8m9少ない（22

mg/day 対30mg/day)という結果でした。見方を変えると、経口ステロイド十胸腺摘除で治療されても、他の治療を行わなければ、一日約20m9のステロイドを少なくとも３年間、服用する必要があったわけです。寛解（症状がない状態）率を高める様な成果も得られていません｡胸腺摘除をしなくても､様々な治療を組み合わせてもっと良い状態にコントロールすることが可能となっている（少なくとも先進国では）現在では、全身麻酔下で行う胸腺摘除はあくまで選択肢の一つであり、これを強く推奨することはできないと我が国のガイドライン委員会では考えています。我々のJapan

MG Registry研究（今までに延べ、約3500例の詳しい定量的調査を行った）のデータ
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解析でも、胸腺摘除の有効性を抽出することは出来ませんでした。もう一

点、ＭＧＴＸ試験について注意が必要なのは、若くない年齢で発症した患者

さん（後期発症ＭＧ、50歳以上で発症）においては有効注が示されなかっ

たということです。

　

現在、我が国のガイドライン(2022年改訂）では「胸腺摘除の有効性が

期待でき、その施行が検討される非胸腺腫ＭＧは、50歳未満の発症で、発

病早期のアセチルコリン受容体抗体陽性･過形成胸腺例である（弱い推奨）」。

　

「50歳以上発症の非胸腺腫ＭＧに対しては､胸腺摘除はfirst-line治療では

ない（推奨しない）｡」と記載されています。今後、非胸腺腫例に対する胸

腺摘除は、発病から間もないアセチルコリン受容体抗体陽性・若年発症例

における治療選択肢の一つとして残りますが､2000年以前のように高頻度

に行われることはないと思います。

２。以前の高用量経口ステロイド療法について

　

ＭＧの治療では、およそ５０年前から漸増・漸減による高用量（約40-60

mg/day）経口ステロイド療法が普及し、重症例、死亡例が減少した経緯が

あります。当時、他にあまり治療法がない中、致死的な病気であった全身

型ＭＧが大分コントロール可能となり、死亡例が減ったわけですから、大

きな成果を上げた治療であると言えるでしょう。問題は、以降、他の治療

選択肢が増えてもなお、長年にわたり、これと胸腺摘除が全身型ＭＧに対

してステレオタイプに広く行われ続けた点です。今、考えると過度に経口

ステロイドを信奉し過ぎていた（私自身を含めての反省）と思います。漸

増・漸減による高用量経口ステロイド療法では高用量投与の期間に加え、

中等量以上(15-20mg/day以上）の投与期間がかなり長くなりその副作用

は大変でした。しかし当時は、このような治療で､いずれ病態が沈静化し、

患者の多くが寛解に向かうと考える医師も少なくなかったのです｡「何年か

ステロイドの副作用に耐えて治療すれば、いずれは寛解してステロイドを

やめられると期待される。一定期間、我慢してください｡」という様な説明

がよく行われていました。実は私も医者になりたての頃(1980年台の終わ
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り頃）はその様に先輩から教わり、そう説明していました。また、今考え

ると、現実よりかなり高い寛解率を学会などでおっしゃる先生もいらっし

ゃいました。繰り返しますが、2000年頃までは、ＭＧ症状を客観的に評価

する評価法が普及していなかったのです。

　

しかし、自分達でのＭＧ患者さんの経験例が増えるにつれ、2005年か

ら2006年の頃でしょうか、ＭＧ患者さんの状況は楽観的な状況ではない

のではないか？、言われているほど良くなってはいないのではないか？と

我々は考える様になりました。そこで、鈴木重明先生（慶唐義塾大学）、長

根百合子先生（総合花巻病院）と相談し、多施設共同で詳細かつ定量的な

調査を行い、現状や治療の問題点を洗い出そうということになり、やる気

のある多くの仲間を集めました(Japan MG Registry研究）。

3. Japan MG Registry研究で見えてきた古い経口ステロイド療法の

問題点

　

2010年以降、我々が繰り返し行なった調査・解析の結果、成人ＭＧの

寛解率は変わらず低いままであり、ステロイド普及以前つまり50年以上

前とあまり変わっていないこと、患者集団の追跡データにおいても寛解率

は増加していないことが示されたました。現在でも、普通に行える範囲の

治療法では、ＭＧは長期寛解の得難い疾患であり、経口ステロイドはしば

しば減量不十分なまま長期化し、患者の生活クオリティー（ＱＯＬ）や精神

衛生を阻害する重大な独立（統計学的用語）要因となっていることも繰り

返し明らかとなりました。分かりやすく述べます。仮に、症状が完全にコ

ントロールされていたとしても経口ステロイドを10-15mg/day以上服用

し続けている患者さんのＱＯＬは良くない。それより、症状がわずかに残

っていても経口ステロイドが5mg/day以下に抑制されている患者さんの

ＱＯＬの方が良いという様なことが分かったのです。

　

また、経口ステロイドをより高い最高用量で服用することや、長期間に

わたり>10mg/dayあるいは>20mg/dayと言った多めの用量で継続服用す

ることとＭＧの良好な改善に実は関連が無いこともわかりました。良好な
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コントロールを得ている患者さんの方が、それまで服用した経口ステロイ

ドがむしろ少なかったのです（治療前の重症度が軽かったということでは

ない）。良好なコントロールと関連するのは、個々の患者さんの病態が治療

によく反応しやすいタイプかどうかと、血液（血漿）浄化療法、免疫グロ

ブリン静注療法、カルシニューリンインヒビクーなど他の治療が積極的に

行われたかどうかなのです。分かりやすく言えば、改善が悪いからと言っ

て、経口ステロイドに固執し、減量せずに「これでもか、これでもか」と

投り･し続けても良い結果にはつながらないということです。

　

さらに、患者さんの良好なＱＯＬを達成するための治療目標がデータか

ら数学的に検討されました。寛解は現状では増やせないからです（運のい

い病態を持ったごく一部の患者さんしか達成出来ない）。その結果、「経口

プレドニゾロン（プレドニン) 5mg/day以下で軽微症状（ｍｉｎｉｍａｌmanifestations:

ＭＭ）レベル以上の症状改善j、略してMM-5mgが治療目標として導かれました。

　

学会やＭＧガイドライン委員会での議論を経て、2014年に［重症筋無

力症診療ガイドライン2014］が出版されました。このガイドラインでは、

患者さんのＱＯＬ改善が基本理念とされ、経口ステロイドと胸腺摘除を過

度に重視する古い治療からの方向転換が図られました。治療目標として

MM-5mgが設定され、「早期速効性治療戦略」（後述）を紹介し、早期改善

と経口ステロイド抑制の両立を図る治療の方向性が示されました。

4｡早期速効性治療戦略(Early Fast-acting Treatment strategies､略してＥＦＴ)と2022年のＭＧガイドライン改訂

　

経口ステロイドを重視する古い治療に比べ、早期速効性治療戦略(ＥＦＴ)

がMM-5mgの早期達成に有効であることがJapan MG Registry研究2015年データの解析から明らかとなりました。ＥＦＴでは、非経口の速効欧治療　(fast-acting

treatment, FT)を初期治療、悪化時の治療、改善状態を維持する治療など様々な目的で積極的に行い、早期改善と経口ステロイド抑制の両立をはかります。現状でのFTとは血液(血漿)浄化療法、メチルプ
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レドニソロン静脈内投与療法（いわゆるステロイドパルス療法）、免疫グロ

ブリン静注療法、あるいはこれらを組み合わせた治療のことです。EFTで

は、ステロイドパルス療法を初期増悪を上手くいなしつつ、上手く（少し

少なめに）用いることが大切です。ガイドライン2014以前、これらの治

療はクリーゼやクリーゼが危惧される様な重症状態から救う目的でのみ行

われる傾向が強かったのです。 ＥＦＴにおける経口免疫治療では、治療初期から経口ステロイドは少量（10

mg/day以下）にとどめ、使用をためらう理由がなければカルシニューリンインヒビター（ネオーラル゛゛とプログラフりを併用する方が良いのです。この内容はＭＧ/ＬＥＭＳ診療ガイドライン2022で推奨されています。眼筋型ＭＧに対しては、特に眼瞼下垂のみの患者さんに対しては、ステロイドパルス療法中心の治療を行い、内服薬はほとんど処方しないこともあります。

5｡早期速効性治療戦略（ＥＦＴ）の限界と分子標的薬

　

ＥＦＴがMM-5mgの早期達成に有効であることは､Japan MG Registry研究2015年データに続き、2021年の調査データからも再び示されそう（未発表）です。

EFTの有効性が、異なる大規模な多施設データから再現性をもって繰り返し示されたわけです。また、Japan

MG Registry研究2015年、2021年調査からEFTが徐々に普及・浸透しており、それに伴いMM-5mgの達成率も徐々に改善しつつあることがわかりました。

　

しかし、同時に我々がEFTで治療をしてもMM-5mgを達成できない患

者さんがＭＧ全体の少なくとも３割以上存在することや、全体の約２割は

難治例に相当することも判ってきました。難治例の判定基準は、一定期聞

きちんとした治療を行っても、「十分な改善が得られない」あるいは「副作

用や治療負担のため十分な治療の継続が困難である」場合であると

MG/LEMS臨床ガイドライン2022で規定されています。恐らく、難治例

の基準に当てはまる患者さんのかなりの部分はＥＦＴを行なっても

MM-5mgの達成が難しそうです。つまり、ＭＧ治療においてはさらに、画

期的な新薬が必要なわけです。
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私は現在、ＭＧの新薬開発を目指す国際共同試験を我が国でも同時に遂行

すべく、海外と連絡をとりながら推進しています。すでに原稿が大分長く

なりましたので、ごく簡単にその種類をご紹介しましょう。

＊抗胎児性Fc受容体(FcRn)薬：

ウィフガート町エフガルチギモド）（毎週一回ｘ４回点滴静注が！クール。

必要に応じて１クールづつ繰り返す) ―2022年５月から使用され始めている。

エフガルチギモドの自己皮下注用製剤--一治験が成功裡に終了しそうであ

り、近い将来、使用可能か。

ロザノリキシズマブ（毎週一回、自己皮下注）一一一治験が成功裡に終了しそ

うであり、論文化最中。近い将来、使用可能か。

さらにあと２種類の薬剤…治験中。

＊抗補体C5薬：

ソリリスR (2週間に一回、点滴静注）－すでに使用されている。

ジルコプラン（毎日、少量を自己皮下注）一一一治験が成功裡に終了しそうで

あり、論文化最中。近い将来、使用可能か。

＊抗CD19薬：１つの薬剤--一治験中。

＊抗インターロイキン６受容体薬：１つの薬剤--一治験中。

これらの他にも治験準備中の薬剤が複数ある様です。

　

ＭＧ治療が目まぐるしく進歩する状況の中、全国筋無力症友の会の皆さ

んに対する期待は高まっているようです。それは「ＭＧの専門医や創薬メ

ーカーチームとも連携を取り、新しい情報を共有し、進歩の恩恵から取り

残されるＭＧ患者さんをなるべく作らない」ということであろうと考えて

います。
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おわりに

　

ＭＧに対する治療がどのように行われてきたのか，現在はどのように改

善しているのか，どのように進歩するのかについて，なるべく平易に述べ

ました。

　

経口ステロイドをてんこ盛りに処方され続けて，苦しむ時代は終わりま

した。 ＭＧ/ＬＥＭＳ臨床ガイドライン2022の本文（説明文）をほんの一部ご紹介しましょう。

　　

「漫然とした経口ステロイド投与による重度の容姿変化，精神障害，糖

尿病などの重症化，血栓症，病的骨折（椎体多発骨折や大腿骨頭壊死など）

は患者の人生を台無しにするものであり,厳に避けなければならない。」「本

ガイドラインは漸増・漸減投与法による高用量経口ステロイド療法を推奨

しない。」

　

なお、本稿に型通り文献を付けると膨大になりますが、内容は

　

「ＭＧ/ＬＥＭＳ診療ガイドライン2022」に準じています。このガイドライン

は2 0 2 2年５月中旬発行です。
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初代会長の武田治子さんと初めてお会いしたのは今から４０数年前、私か

２０代半ば、友の会に入会して間もない頃のことです。「筋無力症無料相談会」

を秋田市で開催するため、東京都立府中病院の副院長だった宇尾野公義先生

とお二人でいらしていただいたのでした。

　

会場を訪れた相談者にやさしく声をかけて回る武田さんの姿は、今でもは

っきり覚えています。助け合い、励ましあう友の会の原点がそこにありまし

た。

　

２５年前の『希望』に掲載された武田さんの手記「わが闘病記・筋無力

症とともに」を発見、当記念誌でご紹介することができたことをうれしく思

います。文中、「多くの心からの友を得、支えられ、生きる希望を与えられた」

と書かれており、感慨深いものがあります。

　

武田さんとご一緒させていただいた最後の世代として、この５０周年記念

誌を後世に残すのは自分の使命のようにも感じ、編集を担当させていただき

ました。

　

記念誌の編集を通じて、様々な取り組みを進めていただきました先達の皆

様方の功績を想い、５０年の歴史の意義の大きさを改めて痛感しております。

　

本来であれば、編集委員会を立ち上げて内容について討議を重ねながら記

念誌づくりを進めるべきところですが、コロナ禍の状況下ではそれもままな

らず、時間に追われ個人的な判断による編集作業となってしまいました。ま

だまだご紹介しなければならない活動の足跡やご支援いただいた方々、仲間

の声などを十分に掲載しきれず申し訳なく思っております。

　

最後に、お忙しい中原稿をお寄せいただきました皆様方に心から感謝申し

上げます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（山崎記）
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曖S々望

　

一,.･●Ｓ

全国筋無力症友の会機関誌「希望」

　

(1972年創刊～2000年92号）

　　　

｢全国ニュース｣

(2000年～2007年

　

Nq16)

　　　

「希望」復刊

　　　

｜

(2015年通巻第124号～）む

全国筋無力症友の会

　　

機関誌の変遷
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「肪（もやい）」

(2007年～2015年

　

16号)



‾

　　　　　

八

　　　　　　　　　　　　　　　

表紙の写真

　

ひまわりの撮影地は、神奈川県座問市です。

　

座間市は10年以上前から、市内２か所の広大な敷地に合計約55万本のひま

わり畑を設けています。ひまわりが一面を覆いつくす８月にはフェスティバル

が開催されますが、その景観はまるで絵葉書のようで圧巻です。

　

この写真はコロナ前に搬影しました。過去２年はコロナのためひまわりは植

えられていませんでした。今年は復活するのを心待ちにしています。

　　　　　　　　　　　　　　　

〔撮影：工藤善彰副代表理事(神奈川支部長)〕

　　　　　　　　　　　　　　

裏表紙の写真

　

2018年６月、大阪市の大阪リバーサイドホテルで「第16回筋無力症フォー

ラム」を開催。参加者全員で「はいチーズ！」

　　

〔撮影：工藤副代表理事〕

この記念誌は、公益財団法人京都健康管理研究会の令和４年度難病患者団体活動助成を受けて作成させて

いただきました。
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