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厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等政策研究事業(難治性疾患政策研究事業)） 

 

希少難治性筋疾患に関する調査研究班 

（H29-難治等(難)-一般-030） 

 

「 ＩＢＭ分科会 」 

Ｈ29年度 会議プログラム 

 

研究代表者  東北大学大学院医学系研究科 神経内科学 

青木 正志 

 

         日  時  平成 30年 2月 2日(金) 

10:30-11:48 

会  場  都市センターホテル 701号室 

 
 
 

 

 

お願い：演題発表時間 11 分（発表 8 分、討論 3 分） 

発表者はご自身の PC をご持参くださいますようお願いいたします。 

 

 

研究班事務局：鈴木直輝 

〒980-8574 宮城県仙台市青葉区星陵町 1-1  

東北大学大学院医学系研究科 神経内科学 

TEL 022-717-7189 FAX 022-717-7192 



 
 

 
開会挨拶    10:30～10:33                           研究代表者  青木正志 

 
 
 
封入体筋炎に関する班員研究発表   
 
 
《 Session I 》 10:33～10:45  

 

1. 新たな 3年間での取り組みについて 

研 究 分 担 者：青木正志  

所          属：東北大学神経内科 

研 究 協 力 者：〇鈴木直輝（すずき なおき）1)、井泉瑠美子 1)、竪山真規 2)、髙橋俊明 3)、 

小野洋也 1)、成沢麻矢 1)、四釜真子 1)、池田謙輔 1)、秋山徹也 1)、四條友望 1) 

光澤志緒 1)、西山亜由美 1)、割田仁 1)、加藤昌昭 1, 4) 

研究協力者所属： 1) 東北大学神経内科  

2) 岩手病院神経内科  

3) 仙台西多賀病院神経内科 

4) 総合南東北病院神経内科 

 

《 Session II 》10:45～11:07                             座 長  橋口昭大  

   

2. 中條-西村症候群と封入体筋炎の臨床病態・病理像の検討- 

研 究 分 担 者：村田顕也 

所          属：和歌山県立医科大学 神経内科学講座 

研 究 協 力 者：○森(もり) めぐみ 1）、金澤伸雄 2)、国本佳代 2)、村田顕也 1, 3)、伊東秀文 1) 

研究協力者所属：1) 和歌山県立医科大学神経内科 

2) 和歌山県立医科大学皮膚科 

3) 和歌山県立医科大学教育研究開発センター 

 

 

3-1. 封入体筋炎の病理診断基準を満たして臨床基準を満たさない症例検討   

研 究 分 担 者：森 まどか  

所          属：国立精神・神経医療研究センター 病院神経内科 

研 究 協 力 者：○比嘉 瞳（ひが ひとみ）1）、森 まどか 1）、西川敦子 1）、大矢 寧 1）、 

西野一三 2） 髙橋祐二 1） 

研究協力者所属：1） 国立精神・神経医療研究センター 病院神経内科 

2） 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 



 
 

 

3-2. 封入体筋炎と呼吸筋障害   

研 究 分 担 者：森 まどか  

所          属：国立精神・神経医療研究センター 病院神経内科 

研 究 協 力 者：〇藤田 智（ふじた さとる）1）、森 まどか 1）、大矢 寧 1）、山本敏之 1） 

西野一三 2,3）、髙橋祐二 1） 

研究協力者所属：1） 国立精神・神経医療研究センター 病院神経内科 

2） 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 

 

《 Session III 》 11:07-11:40                    座 長  森 まどか  

 

4. 孤発性封入体筋炎の治療法探索を目指した新たなモデルマウスの開発 

研 究 分 担 者：山下 賢 

所          属：熊本大学大学院生命科学研究部神経内科学 

研 究 協 力 者：◯俵 望(たわら のぞむ)、山下 賢、張 子微、張霄、原 健太朗、道鬼つかさ、 

中根俊成、安東由喜雄 

研究協力者所属：熊本大学大学院生命科学研究部神経内科学 

 

5. 封入体筋炎と傍脊柱筋萎縮の関連性についての検討 

研 究 分 担 者：橋口昭大（はしぐち あきひろ） 

所          属：鹿児島大学大学院医歯学総合研究科 神経内科・老年病学 

研 究 協 力 者：○﨑山佑介（さきやま ゆうすけ）1)、橋口昭大 1）、兒玉憲人 1)、 

岡本裕嗣 1）、松浦英治 1）、樋口逸郎 2)、髙嶋 博 1） 

研究協力者所属：1) 鹿児島大学大学院医歯学総合研究科 神経内科・老年病学 

               2) 鹿児島大学医学部保健学科理学療法学専攻 基礎理学療法学講座 

 

6. 当施設における封入体筋炎のアップデート 

研 究 分 担 者：梶 龍兒 

所       属：徳島大学神経内科 

研 究 協 力 者：◯松井尚子（まつい なおこ）、野寺裕之、高松直子、和泉唯信、梶 龍兒 

研究協力者所属：徳島大学神経内科 

 

 

閉会挨拶  11:45           研究代表者  青木正志 
 
＊引き続き「希少難治性筋疾患に関する調査研究 班会議」が開催されます。開始までの時間を昼食時間としま

す。 

＊昼食時間中、703号室にて「GNE ミオパチーに対するアセノイラミン酸治験 検討会議」を行いますので、治験

分担医師の先生のみ御移動ください。 



 
 

 

厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等政策研究事業(難治性疾患政策研究事業)） 

 

希少難治性筋疾患に関する調査研究班 

（H29-難治等(難)-一般-030） 

 

Ｈ29年度 会議プログラム 

 

 

研究代表者  東北大学大学院医学系研究科 神経内科学 

青木 正志 

 

       日  時  平成 30年 2月 2日(金) 

12:30～15:10 

会  場  都市センターホテル 701号室 

 

 

お願い：演題発表時間 15 分（発表 10 分、討論 5 分） 

発表者はご自身の PC をご持参くださいますようお願いいたします。 

 

 

 

研究班事務局：鈴木直輝 

〒980-8574 宮城県仙台市青葉区星陵町 1-1  

東北大学大学院医学系研究科 神経内科学 

TEL 022-717-7189 FAX 022-717-7192 

 



 
 

開会挨拶   12:30 ～ 12:33                            研究代表者  青木正志 

 
12:33 ～ 12:55  
 

1. 本研究班の目的・展望と封入体筋炎分科会の活動状況                青木正志 

 

《 Session I 》12:55 ～ 13:55                              座 長  小牧宏文   

 

2. 骨格筋チャネル病の調査研究 

（孤発性周期性四肢麻痺の遺伝的背景の検討（続報）および患者参加型患者登録 Rudy Japanの始動） 

研 究 分 担 者：高橋正紀 

所          属：大阪大学大学院医学系研究科 機能診断科学 

研 究 協 力 者：◯久保田智哉（くぼた ともや）1）、仲座真希 1）、北村友梨 1）、 

古田 充 2）、佐々木良元 3）、加藤和人４） 

研究協力者所属：1) 大阪大学大学院医学系研究科 機能診断科学 

2) 大阪大学大学院医学系研究科 神経内科学 

3) 国立病院機構 三重病院 神経内科 

4) 大阪大学大学院医学系研究科 医の倫理と公共政策学 

 

3. 臨床診断のための先天性筋無力症候群アップデート 

研 究 分 担 者：○大野欽司（おおの きんじ） 

所          属： 名古屋大学大学院医学系研究科・神経遺伝情報学 

 

4. Danon病の全国実態調査（2017年）と心筋症治療に関する検討 

研 究 分 担 者：○杉江和馬（すぎえ かずま）1）2） 

所          属：奈良県立医科大学 神経内科 

研 究 協 力 者：尾上健児 3）、江浦信之 1）、塩田 智 1）、小牧宏文 4）、斎藤能彦 3）、 

西野一三 2） 

研究協力者所属：1）奈良県立医科大学 神経内科 

2）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 

3）奈良県立医科大学 循環器内科 

4）国立精神・神経医療研究センター病院 小児神経科 

 



 
 

5. GNE ミオパチー、および眼咽頭遠位型ミオパチー診療の手引き作成の経過報告 

研 究 分 担 者：西野一三（にしの いちぞう） 

所          属：国立精神･神経医療研究センター メディカルゲノムセンター 

国立精神･神経医療研究センター神経研究所 疾病研究一部 

研 究 協 力 者：○森（もり）まどか 1)、吉岡和香子 2, 3) 

研究協力者所属： 1) 国立精神･神経医療研究センター病院神経内科 

2) 国立精神･神経医療研究センター メディカルゲノムセンター 

3) 国立精神･神経医療研究センター神経研究所 疾病研究一部 

 

  小休止 13:55-14:00  コーヒーを提供いたします 

 

《 Session II 》14:00 ～ 15:00                          座 長  杉江和馬  

6. Schwartz-Jampel 症候群の病態分子機構 

研 究 分 担 者：○平澤（有川）恵理（ひらさわ えり） 

所          属：順天堂大学大学院医学研究科 老人性疾患病態・治療研究センター 

研 究 協 力 者：山下由莉、中田智史 

研究協力者所属：順天堂大学大学院医学研究科 老人性疾患病態・治療研究センター 

 

7. 先天性ミオパチーおよびベスレム・ウルリッヒミオパチーの患者登録および診療の手引き作成の準備状況 

研 究 分 担 者：小牧宏文 

所          属：国立精神･神経医療研究センター病院小児神経科 

研 究 協 力 者：○石山昭彦（いしやま あきひこ）1,2)、木村 円 3)、西野一三 2)、小牧宏文 1) 

研究協力者所属： 1) 国立精神･神経医療研究センター病院小児神経科 

2) 国立精神･神経医療研究センター神経研究所疾病研究一部 

3) 国立精神・神経医療研究センタートランスレーショナルメディカルセンター 

臨床研究支援部 

8. マリネスコ-シェーグレン症候群のレジストリ構築に向けて 

研 究 分 担 者：○林 由起子（はやし ゆきこ） 

所          属：東京医科大学病態生理学分野 

 

9．Remudyの現状と課題 

研 究 分 担 者：青木正志  

所          属：東北大学神経内科 

研 究 協 力 者：○木村 円 （きむら えん） 

研究協力者所属：国立精神・神経医療研究センター 

トランスレーショナルメディカルセンター 臨床研究支援部 

 
閉会挨拶   15:00-15:05            研究代表者  青木正志 

 


