
    「「「「重症筋無力症重症筋無力症重症筋無力症重症筋無力症」」」」のののの    

講演会と療養相談会を開催しました講演会と療養相談会を開催しました講演会と療養相談会を開催しました講演会と療養相談会を開催しました    

1. 1. 1. 1. 日日日日        時時時時        平成平成平成平成 24242424 年年年年 7777 月月月月 14141414 日（土）日（土）日（土）日（土）13131313：：：：30303030～～～～16161616：：：：00000000    

2.2.2.2.    場場場場        所所所所        サンシップとやまサンシップとやまサンシップとやまサンシップとやま    501501501501 号室号室号室号室        

3.3.3.3.    対象者対象者対象者対象者        患者及び家族、支援関係者患者及び家族、支援関係者患者及び家族、支援関係者患者及び家族、支援関係者    

4.4.4.4.    内内内内    容容容容        1. 1. 1. 1. 講演会講演会講演会講演会                —重症筋無力症の最新医療について——重症筋無力症の最新医療について——重症筋無力症の最新医療について——重症筋無力症の最新医療について—    

                                                                            講師講師講師講師    黒部市民病院黒部市民病院黒部市民病院黒部市民病院        神経内科部長神経内科部長神経内科部長神経内科部長    新井新井新井新井    裕一裕一裕一裕一    氏氏氏氏    

                                2. 2. 2. 2. 療養相談会療養相談会療養相談会療養相談会            

                                                            助言者助言者助言者助言者    黒部市民病院黒部市民病院黒部市民病院黒部市民病院        神経内科部長神経内科部長神経内科部長神経内科部長    新井新井新井新井    裕一裕一裕一裕一    氏氏氏氏    

    

    

    

    

    

    

    

————参加者からの参加者からの参加者からの参加者からの質問と先生のコメント質問と先生のコメント質問と先生のコメント質問と先生のコメント————    

 

＊今回の相談のコメントは、あくまでも今回参加された方へのコメントとしてご参考にして下さい。

同じような悩み・疑問のある方は担当の先生にご相談して下さい。 

 

＜病気について＞＜病気について＞＜病気について＞＜病気について＞    

QQQQ1111：：：：年齢とともに病状は悪くな年齢とともに病状は悪くな年齢とともに病状は悪くな年齢とともに病状は悪くなりますかりますかりますかりますか？？？？    

A：完全寛解になりにくいと思います。 

ただ年齢とともに薬の効果が悪くなるということはありません。 

QQQQ2222：：：：声がかすれる、飲み込みづらいなど声がかすれる、飲み込みづらいなど声がかすれる、飲み込みづらいなど声がかすれる、飲み込みづらいなどのののの症状が症状が症状が症状がありありありあり進行しているのではない進行しているのではない進行しているのではない進行しているのではないでしょうでしょうでしょうでしょうか？か？か？か？    

A：主治医に再度症状を話し、薬の調整が必要かもしれません。 

QQQQ3333：：：：5555 年後に良くな年後に良くな年後に良くな年後に良くなりますりますりますりますかかかか    

A：寛解率は 30％で、症状が軽度であれば良くなるかもしれません。甲状腺の症状で筋無力症の症

状が出る場合もあり、甲状腺の治療により筋無力症の症状も良くなる場合があります。 



QQQQ4444：：：：涙が常に出るのは良くな涙が常に出るのは良くな涙が常に出るのは良くな涙が常に出るのは良くなりますりますりますりますかかかか？？？？    

A：涙は鼻涙管の閉塞が原因ではないかと思います。眼科への受診を勧めます。 

QQQQ5555：：：：全身型へ移行の確率は全身型へ移行の確率は全身型へ移行の確率は全身型へ移行の確率はありますありますありますありますかかかか？？？？    

A：長期間眼筋型であれば移行が止まる確率が高くなります。 

QQQQ6666：：：：抗体価抗体価抗体価抗体価はははは 15151515→→→→1.11.11.11.1 に減に減に減に減りましたりましたりましたりましたが治っているのが治っているのが治っているのが治っているのでしょうでしょうでしょうでしょうか？か？か？か？    

A：治るかもしれませんが抗体価よりも症状の問題です。症状があるのであれば抗体価が下がって

も治療は必要になります。 

QQQQ7777：：：：心臓の症状と筋無力症との関係はあ心臓の症状と筋無力症との関係はあ心臓の症状と筋無力症との関係はあ心臓の症状と筋無力症との関係はありますかりますかりますかりますか？？？？    

A：循環器の先生とよく相談する必要があります。筋無力症の方は自律神経の症状も出やすいと言

われていて発作的に頻脈になるかもしれません。まったく影響がないとは言えませんが、心臓

自体の問題の可能性の方が強いように思います。筋無力症に関係なく心臓の症状が出ているの

であれば循環器の治療が必要です。 

QQQQ8888：：：：主治医より感染性の合併症を繰り返すので、仕事など調整するように言われ主治医より感染性の合併症を繰り返すので、仕事など調整するように言われ主治医より感染性の合併症を繰り返すので、仕事など調整するように言われ主治医より感染性の合併症を繰り返すので、仕事など調整するように言われますますますます。仕事を。仕事を。仕事を。仕事を続け続け続け続け

たたたたいのですがいのですがいのですがいのですが保育士保育士保育士保育士のののの仕事との関係性について仕事との関係性について仕事との関係性について仕事との関係性について教えて下さい教えて下さい教えて下さい教えて下さい。。。。    

A：感染症対策を万全にして保育士の仕事にのぞみ、肉体的にハードな職種でもありなるべくリス

クを避けて体を労わりながら続けてください。 

    

<<<<療養生活療養生活療養生活療養生活についてについてについてについて>>>>    

QQQQ1111：：：：筋肉を使いすぎたらよくないと聞筋肉を使いすぎたらよくないと聞筋肉を使いすぎたらよくないと聞筋肉を使いすぎたらよくないと聞きますがきますがきますがきますが、、、、10101010～～～～20202020 分分分分の散歩の散歩の散歩の散歩で疲れたということで疲れたということで疲れたということで疲れたということももももありありありあり、、、、どどどどのののの

程度がやり過ぎと思えばいいの程度がやり過ぎと思えばいいの程度がやり過ぎと思えばいいの程度がやり過ぎと思えばいいのですですですですかかかか？？？？    

A：過度は良くありません。適度に動かないと筋力が低下するので動かないよりは動いた方が良い

と思います。眼瞼下垂や複視などの症状が出ない程度で行うのが良いかと思います 

 

＜＜＜＜薬について＞薬について＞薬について＞薬について＞    

QQQQ1111：：：：口の中が荒れるのはプレドニンの影響口の中が荒れるのはプレドニンの影響口の中が荒れるのはプレドニンの影響口の中が荒れるのはプレドニンの影響ですですですですか？か？か？か？    

A：あまり経験はありませんが、プレドニンの副作用以外に粘膜の過敏性によるものもあり耳鼻科

に相談してみてください。 

QQQQ2222    ：：：：胸腺切除術を受けました胸腺切除術を受けました胸腺切除術を受けました胸腺切除術を受けましたがががが全部取りきれ全部取りきれ全部取りきれ全部取りきれませんでした。放射線ませんでした。放射線ませんでした。放射線ませんでした。放射線治療も受けた治療も受けた治療も受けた治療も受けたのですのですのですのですが現在も横が現在も横が現在も横が現在も横

隔膜下に残ってい隔膜下に残ってい隔膜下に残ってい隔膜下に残っていますますますます。複視と眼瞼下垂。複視と眼瞼下垂。複視と眼瞼下垂。複視と眼瞼下垂ががががありありありありますがますがますがますがプレドニンプレドニンプレドニンプレドニン 10101010 ㎎を飲み続けなければなら㎎を飲み続けなければなら㎎を飲み続けなければなら㎎を飲み続けなければなら

ないないないないのでしょうのでしょうのでしょうのでしょうか？か？か？か？    

A：症状があるならばプレドニンの服用は必要と思います。症状がなくなればプレドニンの量を減

らせると思います 

    



QQQQ3333：：：：糖尿病の検査入院予定で糖尿病の検査入院予定で糖尿病の検査入院予定で糖尿病の検査入院予定ですすすすがインスリンを使ってもいいのがインスリンを使ってもいいのがインスリンを使ってもいいのがインスリンを使ってもいいのですですですですかかかか？？？？    

A：血糖コントロールに必要であればインシュリン治療も必要になります。 

QQQQ    4444：：：：生理が遅れると生理痛が激し生理が遅れると生理痛が激し生理が遅れると生理痛が激し生理が遅れると生理痛が激しくなりますくなりますくなりますくなります。ピルを服用したい。ピルを服用したい。ピルを服用したい。ピルを服用したいのですがのですがのですがのですがプレドニンプレドニンプレドニンプレドニンをををを服用服用服用服用中はピ中はピ中はピ中はピ

ルを飲まないように言われルを飲まないように言われルを飲まないように言われルを飲まないように言われましたましたましたましたがなぜですかがなぜですかがなぜですかがなぜですか？？？？    

A：ステロイドによりホルモンバランスが崩れ、生理不順となってくるのであろうと思われます。

薬のコントロールについては専門の婦人科の医師に相談することを勧めます。 

QQQQ5555    ：：：：夕方、目にじわじわとした涙、脂汗の様なものが出て目が痛くなるのはなぜ夕方、目にじわじわとした涙、脂汗の様なものが出て目が痛くなるのはなぜ夕方、目にじわじわとした涙、脂汗の様なものが出て目が痛くなるのはなぜ夕方、目にじわじわとした涙、脂汗の様なものが出て目が痛くなるのはなぜですですですですか？か？か？か？    

A：ステロイドの副作用ではないように思います。他の疾患の可能性もあるので眼科などで相談す

ることを勧めます。 

QQQQ6666    ：：：：感染症にかかると感染症にかかると感染症にかかると感染症にかかると病初期の治療病初期の治療病初期の治療病初期の治療からスタートになるのからスタートになるのからスタートになるのからスタートになるのですですですですか？か？か？か？    

A：症状がなければプレドニン中断時の量からスタートになると考えますが、抗体価が上がったか

ら初期量に戻ったのかもしれません。 

QQQQ7777    ：：：：フルタイムでフルタイムでフルタイムでフルタイムで保育士として保育士として保育士として保育士として働働働働き、き、き、き、帰宅して帰宅して帰宅して帰宅してからは体が辛くからは体が辛くからは体が辛くからは体が辛く一度一度一度一度横になって体を休めてから横になって体を休めてから横になって体を休めてから横になって体を休めてから家事家事家事家事

をしていをしていをしていをしていますますますます。いつ。いつ。いつ。いつ仕事を仕事を仕事を仕事を辞めようかと思いながら今日に辞めようかと思いながら今日に辞めようかと思いながら今日に辞めようかと思いながら今日に至至至至っていますっていますっていますっています。現在プレドニンは隔。現在プレドニンは隔。現在プレドニンは隔。現在プレドニンは隔

日に日に日に日に 5555 ㎎服用してい㎎服用してい㎎服用してい㎎服用していますますますますががががプレドニンの量はプレドニンの量はプレドニンの量はプレドニンの量は増増増増やしてもらえるやしてもらえるやしてもらえるやしてもらえるのでしょうのでしょうのでしょうのでしょうか？か？か？か？    

A：現在量のステロイドで疲れが残るのであれば、主治医に相談し増量できるか聞いてみることを

勧めます。 

QQQQ8888：：：：安定剤安定剤安定剤安定剤((((デパスデパスデパスデパス))))も内服しているも内服しているも内服しているも内服しているのですのですのですのですが大丈夫が大丈夫が大丈夫が大丈夫でしょうかでしょうかでしょうかでしょうか？？？？    

A：デパスは筋肉をリラックスさせる薬です。一応慎重投与薬ですが、症状が出ない範囲で投与し

ている人もいます。 

Q9Q9Q9Q9：：：：この後どうなっていくのこの後どうなっていくのこの後どうなっていくのこの後どうなっていくのでしょうでしょうでしょうでしょうか？抗体か？抗体か？抗体か？抗体価が価が価が価が上がっていく上がっていく上がっていく上がっていくのでのでのでのでステロイドを増やしステロイドを増やしステロイドを増やしステロイドを増やしてほしいてほしいてほしいてほしい

のですが？のですが？のですが？のですが？    

A：30％の人は完全寛解すると言われていますが、多くの人は薬が切れません。抗体価と症状は必

ずしも関連しませんが、抗体価が上がると症状が悪化することもあるので、プレドニンを増や

します。抗体価が下がり症状が改善すれば減らします。あまり焦らず主治医と相談して下さい。 

QQQQ10101010：：：：プログラフを服用する時間は何時が良いプログラフを服用する時間は何時が良いプログラフを服用する時間は何時が良いプログラフを服用する時間は何時が良いのか教えて下さいのか教えて下さいのか教えて下さいのか教えて下さい。。。。    

A：プログラフの血中濃度は日内変動の一番濃度の下がったところで測ります。症状と抗体価を見

ながら、夕方に服用し翌朝に抗体価を測っています。夕方に飲んでいる人が多いと思います。 

QQQQ11111111：：：：いやではないいやではないいやではないいやではないのですのですのですのですがががが、、、、いつまで薬を飲むのいつまで薬を飲むのいつまで薬を飲むのいつまで薬を飲むのでしょうでしょうでしょうでしょうかかかか？？？？    

A：症状と抗体価を見ながら血中濃度値を見て決めます。2～3 か月ごとに抗体価を見ています。 

    

    

    



QQQQ12121212：：：：5555 年前から緑内障年前から緑内障年前から緑内障年前から緑内障をををを発症し発症し発症し発症し 5555 回ほど手術を受け回ほど手術を受け回ほど手術を受け回ほど手術を受けましましましました。ステロイドと関係があると言われた。ステロイドと関係があると言われた。ステロイドと関係があると言われた。ステロイドと関係があると言われましましましまし

た。ステロイドを飲むと目が見えた。ステロイドを飲むと目が見えた。ステロイドを飲むと目が見えた。ステロイドを飲むと目が見えにくくにくくにくくにくくななななりますりますりますります。ステロイドの怖さについて。ステロイドの怖さについて。ステロイドの怖さについて。ステロイドの怖さについて教えて下さい教えて下さい教えて下さい教えて下さい。。。。    

A：主治医に緑内障が悪化しているのでステロイドを加減してくださいと相談して下さい。プログ

ラフの服用だけで調整して緑内障の手術をした人もいます。 

QQQQ13131313：：：：抗生物質と抗体価の関連について抗生物質と抗体価の関連について抗生物質と抗体価の関連について抗生物質と抗体価の関連について教えて下さい。教えて下さい。教えて下さい。教えて下さい。    

A：抗生物質の影響というより抗体価の上昇は体の感染反応と考えられます。また抗体価と症状は

必ずしも相関しません。感染のコントロールが必要です。 

QQQQ14141414：：：：目の検査目の検査目の検査目の検査((((黄斑変性症疑い黄斑変性症疑い黄斑変性症疑い黄斑変性症疑い))))で瞳孔散瞳後さらに複視が強くなで瞳孔散瞳後さらに複視が強くなで瞳孔散瞳後さらに複視が強くなで瞳孔散瞳後さらに複視が強くなりましたりましたりましたりました。目の周囲に。目の周囲に。目の周囲に。目の周囲に「はり」治「はり」治「はり」治「はり」治

療療療療をしをしをしをしましましましましたがさらに筋力たがさらに筋力たがさらに筋力たがさらに筋力がががが低下し低下し低下し低下しましましましました。た。た。た。「はり」治療「はり」治療「はり」治療「はり」治療の影響はの影響はの影響はの影響はありますかありますかありますかありますか？？？？    

A：点眼薬の影響は短時間であり複視が悪化することはないと考えます。「はり」治療の効果はわか

りませんが、「はり」治療をやっていて悪くなっているのであれば避けた方が良いと思います。 

QQQQ15151515：：：：現現現現在在在在、、、、物忘れが強く、手の震え、胃腸症状、疲れが出るなどの症状があ物忘れが強く、手の震え、胃腸症状、疲れが出るなどの症状があ物忘れが強く、手の震え、胃腸症状、疲れが出るなどの症状があ物忘れが強く、手の震え、胃腸症状、疲れが出るなどの症状がありますりますりますります。プレドニンを。プレドニンを。プレドニンを。プレドニンを

飲んでいる限り出てくる症状飲んでいる限り出てくる症状飲んでいる限り出てくる症状飲んでいる限り出てくる症状ですですですですかかかか？？？？    

A：プレドニンが減量されれば副作用も変わってきます。物忘れは副作用とも言えませんが、手の

震えはステロイドによるものです。 

QQQQ16161616：：：：眼筋型で寛解状態眼筋型で寛解状態眼筋型で寛解状態眼筋型で寛解状態ですですですです。ステロイドは減らせ。ステロイドは減らせ。ステロイドは減らせ。ステロイドは減らせませんか？ませんか？ませんか？ませんか？何時までのみ続けるの何時までのみ続けるの何時までのみ続けるの何時までのみ続けるのでしょうかでしょうかでしょうかでしょうか？毎？毎？毎？毎

年主治医が変わりはっきり答えて年主治医が変わりはっきり答えて年主治医が変わりはっきり答えて年主治医が変わりはっきり答えてもらえませんもらえませんもらえませんもらえません。。。。    

A：ステロイドは減らせると思いますが主治医の判断なので相談してください。症状が出ていない

のであれば少しずつ減らす方針でやっています。 

QQQQ17171717：：：：白内障の手術はステロイド３錠まで減らせればできると言われ白内障の手術はステロイド３錠まで減らせればできると言われ白内障の手術はステロイド３錠まで減らせればできると言われ白内障の手術はステロイド３錠まで減らせればできると言われましましましましたがインシュリン注射もしたがインシュリン注射もしたがインシュリン注射もしたがインシュリン注射もし

ているし、便秘、胃腸ているし、便秘、胃腸ているし、便秘、胃腸ているし、便秘、胃腸症状もある症状もある症状もある症状もあるのですがのですがのですがのですが。目の手術はでき。目の手術はでき。目の手術はでき。目の手術はできますますますますか？か？か？か？    

A：ステロイドを減らしてプログラフを併用し手術した白内障の方もいました。ステロイドを飲み

たくないと言う人にはプログラフに変え調整しながら抗体価が下がった時点で手術をしました。 


