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あきらめたらだめだ!

第3回         療相談

～筋肉が弱い、呼吸が苦しいあなたへ～

０

０

平成25年9月 28日 (土)13:30～ 16:30

旧大連航路上屋
北九州市門司区西海岸 1-3… 5

主催 :先天性ミオパチー(筋疾患)の会  共催 :北九州下関睡眠呼吸障害研究会
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開 会 の 辞

開会の挨拶

司会 FM KITA(フ ―ヾソナリティー

橋本 佳寿子

13:30～ 13:35

先天性ミオパチー(筋疾患)の会

代表 伊藤 亮

第一部 演  13:35～ 15:50

講演1「治療可能となった筋疾患」

独立行政法人 国立精神・神経医療研究センター病院

名誉院長 埜中 征哉 先生

講演2「筋力低下を感じる方への

新しい呼吸リハビリ法
～気管切開しない呼吸補助法～」

国立病院機構八雲病院

小児科医長 石川 悠加 先生

第二部 質疑応答 16:00～ 16:25

閉 会 の 辞 16:25～ 16:30
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先天性ミオパチー(筋疾患)の会

代表 伊藤 亮

本日、第3回 医療講演会「筋疾患治療と呼吸り八ビリの最前線」にこ参加いただきまし

て、ありがとうこざいます。今回で3回目となる医療講演会を開催できるのも、日頃より

皆様の温かいこ支援こ協力のおかげと厚く御礼を申し上げます。

私達先天性ミオパチーの (筋疾患)の会 |よ、生まれながらにして筋肉細胞に何らかの異常があるために発育

や発達の遅れや歩行障害などのある筋肉難病「先天性ミオバチー」の患者とその家族の会および支援者の会

で、筋肉難病に対する社会的な認知度の向上と更なる医療体制の改善を目指して活動を行つています。

症例が少なく認知度も低い疾患なので、医師への情報不足もあり、適切な治療やり八ビリを受けられていな

い患者が少なからずいます。正しい情報を伝えることで患者やその家族が病気と向き合い希望と勇気をもつて

人生を歩んで頂きたいとの願いから活動を始めました。

今回、筋疾患に悩む患者や呼吸ケアを必要とする方々へ夢と希望を届けるため、第一人者のお二人の先生に

こ講演頂きます。埜中先生から|よ「治療可能となつた筋疾患」の演題で、今まで治らないとされていた筋疾患も

医療技術の進歩で治療可能になつてきたと聞きます。「どのように治療可能になつたのか」、「今後の治療で期

待できるもの|ま何なのか」など最新の医療技術を交えながらお話頂きます。石川先生から|よ、「筋力低下を感じ

る方への新しい呼吸り八ビリ法～気管切開しない呼吸補助法～」の演題で、従来の方法では気管切開をする

ケースが多くありました。気管切開されると、会話や食事することなど生活が大きく制限され、家族も重い介護

負担を強いられてしまいます。生活の質を落とさないためにも、欧米で実用化された気管切開を行わない新し

い呼吸り八ビリ法を紹介し、気管切開を迫られ悩んでいる方々をはじめ医師、理学療法士などに新しい選択肢

を届けて頂きます。
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響

北九州下関睡眠呼吸障害研究会代表世話人

霧ヶ丘つだ病院 院長 津田 徹 先生

先天性ミオパチーを1ま じめとする神経難病を抱えておられる芳患1こ1要をti手磯
j~1 

貫

八ビリテーシヨン、呼吸管理が必要な状況になつた際、どの地域にどの

躙

,I11』
平鯰瘍恣炉医着機関があるのか、情報も欠女nし、御本人も家族も悩んでおられたこ医療機関があるのか、情報も欠女]し、御本人も家族も悩んでおられたことと存じます。  ■■書■

呼吸り八ビリテーシヨン|ま長い歴史がありながら2006年 にやつと健康保険の適応となりました。また、鼻マス

クを使用した人工呼吸管理も1996年前後より普及してきました。しかし、神経難病に対するり八ビリテーシヨン

や呼吸管理は、なかなか全ての地域で受けられるものではないようです。この講演会や皆さまの一つ一つの力

が、大きな力となり、神経難病で困つておられる方の支援がなされるように期待しております。

笞・顆曖1讀1魃

~~~~~~~― ―――――
T‐|■躙 ■1餃揚■■痣T‐■‐賦 ‐|■祗 ‐■

‐
蝙霧:‐|■餃T■■鳳4.|● 1はT‐■■餃4‐‐■‐1賤悧



仁 爵 仁 力 仁 勢梃 身 梃 織 張 オ 仁 織 仁 身 仁

国立精神・神経医療研究センター病院

神経・筋疾患の臨床・診断 (特に病理学的診断)

小児科学会専門医、小児神経学会専門医、神経学会専門医

日本筋ジストロフイー協会顧問

臨床のための筋病理、小児筋疾患診療ハンドブツク(監修 )

資υヽυヽυヽυヽυ tt υ気 oヽ じヽυヽυヽυ気 oヽυヽυヽυヽυヽυヽυヽ

| こあいさつ

1  筋ジストロフィーを代表とする筋疾患の多く|よ遺伝子の異常が原因です。先天性ミオパチーも例外で|まあり |

| ません。病気を治すのに|ま遺伝子治療とかIPS組胞を使つた治療などが考えられています。でも、技術的なこと |

| もあつて、まだ治療の試みは実現していません。筋肉の病気の中には筋細胞の中にグリコーゲンが溜まる病気  |

| があります。症状|よ筋ジストロフイーや先天性ミオパ牙一と同じです。グリコーゲンが細胞の中に溜まるの|よ、グ |

| リコーゲンを分解する酵素が欠損しているからです。その欠損酵素を補充して病気を治すことができるように |

| なりました。治療不可能とレッテルを貼られていた筋疾患にも次々 と治療法が開発されつつあります。筋ジスト |

| ロフィー、先天性ミオパチー、いろいろな筋疾患もやがて治療が可能となるでしよう。            |
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名誉院長 埜 中 征 哉 先生

1964年 (昭39)

1969年 (昭44)

1973年 (昭48)

1977年 (昭52)

1978年 (昭53)

1982年 (昭57)

1992年 (平 4)

1997年 (平 9)

1998年 (平 10)

2004年 (平 16)

熊本大医学部卒業

医学博士、国療西別府病院小児科医長

米国ウエストバージエア大学神経病理学教室留学

鳥取大学医学部脳神経小児科講師

国立精神・神経医療研究センター神経研究所疾病研究第一部室長

同微細構造研究部部長

同病院臨床検査部部長 微細構造研究部部長 (併任 )

同病院副院長

同病院々長

同病院名誉院長
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同年から短期研修数回

ニュージャージー医科歯科大学リハビリテーション科

兼ニューロサイエンス科」ohn R.Bach教授のオ旨導により、

大学病院、大学付属MDAクリニツク、

Kessler(ケスラー)リハビリテーションセンター見学、

ニューヨーク在宅人工呼吸患者訪問

小児科学会専門医、小児神経学会専門医、呼吸療法専門医

神経筋疾患の呼吸管理―Jヽ児期からのM/NIPPVマニュアル

非侵襲的人工呼吸療法ケアマニュアルー神経筋疾患のための

」JNスペシャルNo83.NPPVのすべて、これからの人工呼吸
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|こあいさつ                                   ‐

1  先日訪間したカザフスタンで|よ、ドイツに遺伝子診断を外注した神経筋疾患の2歳の子どもが、風邪から気管 |

挿管人工呼吸になりました。咳の力が不十分ということで、気管挿管チユーブを抜くことができません。しかし、

咳を補助する機械 (カフアシスト)も国内に輸入する認可を受けていませんでした。咳を強める呼吸理学療法に

熟練した理学療法士や看護師の存在も未IEl数です。また、普段から睡眠時や上気道炎時に|よ、鼻マスクで呼吸

をサポートする非侵襲的陽圧換気療法 (NPPV)が効果的と考えられますが、筋疾患に必要な十分な空気を肺

に送る携帯型人工呼吸器が輸入認可を受けていませんでした。輸入認可されていたのは、ドイツ製と中国製の

自動CPAPの機械でした。これは、いびきをかくような睡眠時無呼吸症候群の方で、肺活量が保たれている方

で有効な器械です。筋疾患で肺活量が少なくなつている場合には、CPAPでは換気の補助ができません。かえつ

て、息をはきにくくなり、炭酸ガスが溜まつてしまいます。

筋疾患で|よ、息を吸う力が33し 方ヽにIよ、換気を補助する機械を適応し、息を吐く力や喉の力が弱い方に|よ、咳

を補助する徒手介助や機械を適応することが、生命とQOLの維持に大切です。機械の輸入認可が欧米と同等に

なされている日本でt希少な疾患である筋疾患の呼吸ケア・り八が、必要な方々の身近でもつともつと活用さ

れ、安全で安心な生活を支えることを願つています。その情報共有の機会にできればと思います。

国立病院機構八雲病院

イ蜆 科医長 石 川 悠 加 先生

1985年 (昭60)

1988年 (昭63)

1990年 (平 2)

1994年 (平 6)

札幌医科大学医学部卒業

札幌医科大学小児科学講座研究生

米国ニューオーリンズ市チュレーン大学医学部

人類遺伝学小児科研究員

北海道立小児総合保健センターJヽ児科

国立療養所八雲病院小児科

同小児科医長

鰈
|||

T
||‐

灯
|||‐

T
■

T
||

了

予
■

‐|||

T

醗
■

T
‐|||

了
‐|‐

T
|■

T
■■‐

T
■||

|||

T
||||

T
■
‐

T
‐|||

T
■‐

了
■‐

T
■
T
■■

T
■■

||‐

‐

痣|はm■|1鳳蝙.‐■
‐
隧m.|・賤鼈.■鰺口「■|‐餃儡‐|■隆弥■■隆‖i■●:颯饂‐■鰺勒‐|■1痣勒■■賤瘍|■痣弥‐‐■舅 ■・緑愕



侵 鳶 餐 身 転 身梃 蛉 餐 琲 セ ル 張 _鳶餐 蝶張
「あきらめたらだめだ!早期根治可能な患者に!」

漿■ヲ■ヲ■r χ ■抒 ‐rl‐ r■ 1バ

1.先天性ミオバチーの理解と社会的認知度の普及啓発

(先天性ミオバチー患者の発掘、早期発見)

2。地域格差のない公平な医療体制、医療制度の充実

(先天性ミオパチーの東京都独自の難病指定から全国で指定へ)

3.更なる研究の促進と先天性ミオバチーの治療研究の実現

(先天性ミオバチーの研究チーム発足し、新薬開発、筋肉再生の研究)
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2013年 2月
●厚生労働副大臣と面会

要望書と意見を届ける

●医療講演会

iPS細胞研究の最前線

無料医療相談と医師講演を開催

ミオパチーとは、筋ジストロフィー等を含む筋

肉の病気の総称です。

症状は筋肉低下により歩行が困難になります。

また、その低下が原因で心臓や呼吸に影響が

出るため早期の発見、呼吸ケアが重要です。

先天性ミオパチーには重症型があり、早期に

亡くなる方がいます。

そのために、10万人あたり1人くらいの患者数と言われています。

今まで治療法がないと言われていた遺伝性の筋疾患にもどんどん治療が試され

る時代に入つてきました。

:  しかし、今だに完治が困難で防ぐことのできない病気です。            :
:                                                                                  :

【沿 革】

2012年 5月 ●発足 (308プ ロジェクト始動)

●第一回 署名活動

●厚生労働部会・難病対策P丁合同会議に参加

要望書と署名30,800筆を届ける

●創立記念講演会

無料医療相談と医師講演を開催
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患者訪間卜交流会

東京の病院で行なわれている

ミオバチー交流会。月一回に

ミオバチーの患者と家族で生

活面での1青 報交換や最新の

福祉機器の紹介、デモ体験な

どが行なわれています。

刻 麒 亀R
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各イベントなどに参カロをして、

ミオパチー署名をさせてもら

つています。ちなみに写真|よ 、

「空き缶基金」、「濠」団パワー

キッズ」に特別出演させてい

ただきました。

患者、その家族に勇気と希望

を、参カロくださつた方にミオパ

チーの認矢□と理解を勉強会を

通してより深めてもらつてい

ます。

先日にIPS細胞研究所の櫻井

先生をお呼びして、iPS細胞

を使用してのミオバチーなど

筋疾患治療の今後の可能性と

現状についてこ講演いただき

ました。

I哺卍魏画U予必嘔冬

詳しい活動内容につきましては、裏表紙をこ覧ください。
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たつのおとしご 内科・リハビリテーション科・

神経内科 (ものわすれ外来)

耳鼻咽喉科 (めまい外来)ク リニ ック

十む0110048■ 1ヒ九州1市八幡東区大蔵3TE2-● |:|=に‐109)012-5240●FAX(o931652-5259

渡 辺 眼 科 医 院
〒808-0014北九州市若松区栄盛川町2番29号

TEL 093(752)2382

NPO特定非営利活動法人

空き缶基金
みんなで取組む空き缶回収

〒804…8501北九州市戸畑区飛幡町 1番 1号 新日鐵住金株式会社 八幡製鉄所内

丁EL 093… 872…2580 FAX 093-872… 6286
http://wvvw.npo¨ ubckikin.org

賢い消費者とホンモノ生産者をつなぐ共同コミュニテイ

AgereverseClub
エイジリバース倶楽部

htt″

^Ⅲ

Ⅲ轟■轟■■Ⅲe/

日本各地で毎月 (

【会員の集い】
開催 中 !

★守ろう!【 日本の食文化】、学ぼう!【未来ある子供達】の為に★



お 客 様 が 訪 れ て 、そ の デ ザ イ ン は 完 成 す る 。

最高のロケーシヨンとデザイナーズホテルならではの洗練された空間で、

心のこもったおもてなしをご提案いたします.

1蓄)閣風詰ホテ=ノ L

〒8018503 北九州市門司区港町911
TEL‐●093‐ 321‐ 1111

HP http′/wwW molkO hOte com

E―ma「  nfo◎mol ko hote com

警
警
辮
議
饉

携 ■ 恥 儀 携 ■ 携 餐 排 セ カ 供 、力 張 携 仁 .排

一般貨物運送事業

有限会社大 瀬 運 送
〒801-0803門 司区大字田野浦 1034-8
丁EL 093-332-0881 FAX 093-332-0880

内科・呼吸器内枠 循環器内科1消イヒ器

1艤

医療法人恵反会

霧ヶ丘つだ病院
恵反会ケアプランステーシ∃ン・デイサービスセンター

訪間看護ステーシ∃ン・ヘルノマーステーシ∃ン

リハビリテーシ∃ン科・リウマチ科・入院69床

|||||| |■

日本呼吸器学会 。日本睡眠学会・

日本呼吸器内視鏡学会 認定施設

北九州市小倉北区霧ヶ丘3-9-20
Tel.093-92■ -0438
www.k―you.onjp
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ライオンズクラブ国際協会
337-A地区 lR-3Z

門司ライオンズクラブ

不動 産 のぶ 含プランナー

福岡県宅地建物取引業協会会貞

榎本 Dレ商事株式会社
〒θθ2-θθθl勅 州 F/Jヽ倉Jヒ区紺屋町1番12紺屋町会館2θ二号

TEと (θ9の 537-4488Fハχ(θ9の537-448θ

村上外科 胃腸科医院

院長 村上 吉博

ミオバチーの会を応援 しています 一―

北九州に関わる全ての人々よ、本城へ集え ||

_1:li]|[il:]lI[lilili]i:'::li:I~~

]顧
|~

福岡ダービー2013in木城

dBILEACUE DIVISION2第 36tl

・業器鰤野不動底嘔橘じ二鵠Ψ寧

VSアビスバ福岡



身■ 身 仁 携 ‐セ 掛‐張 排́セ カ 侵 琲 張 携張′携
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人と共に、街と共に。地域に根ざした

『かかりつけネットワーク』
地域のみなさんのすぐ側で、より健康で豊かな毎日をめざして、人と共に、街と共に、

薬局の新しいカタチに向かつて進化していきま丸

〒801-0825北九州市門司区黒川西3丁目1番 13号  TEL 093‐ 341‐ 311l FAX 093-341-3139  httpノ /www.drug39.cojp/

Å量心鮨饒扮鰈渕‐  ～21世紀の在宅酸素療法を提案する～

株 式 会 社 エ ア

北九州市八幡西区築地町16-60

丁el(093)621-0018代 表

Fax(093)621-2590

・ ガ シ ズ 北 九 州

～取扱品目～

各種医療ガス

医療ガス配管

在宅酸素療法



先天性ミオバチー (筋疾患)の会

侵 力 仁 身 仁 身 梃 織 ‐仁 爵 張 力 仁 勢 梃 蝶僕

目標308(ミオパチー)万人の署名を集めて

多くの方にミオパチーを知つてもらおう!
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手
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◆308(ミオパチー)万人の署名を国に届けます◆
くお問い合わせ先―署名用紙送り先>
〒808‐0101 北九州市若松区西天神町7‐ 13

電話:(093)791‐ 9274 FAX:(093)230‐ 6252
E‐ rYla‖ :sentensei308@yahoo.co.ip

http://muscle‐ net20.jimdo.com/


