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研究要旨  
筋ジストロフィーの標準的医療を専門医療機関と地域医療・保健・介護・福祉・教育機関・当
事者との連携により、地域の実情に応じたシステムで普及させることを目的とした調査・アウ
トリーチ活動を行う。デュシェンヌ型筋ジストロフィー診療ガイドラインの改訂作業に取り組
んだ。肢帯型筋ジストロフィーの画像診断アルゴリズムを作成し公開した。顔面肩甲上腕型筋
ジストロフィーの主観的臨床評価指標である FSHDHI について、日本語版の作成、妥当性評
価を行った。着床前診断を含む生殖医療について、多領域の専門家が集い協議できるセミナー
を開催した。日産婦の見解改訂により、着床前診断の対象が拡大すること、専門医の意見が求
められることから、代表的疾患について仮想事例をもとに議論し、支援における留意点を検討
した。介護者の健康管理について、企画段階から当事者が参画したセミナーを行い、ピアサポ
ートを含む支援体制構築・関心向上に努めた。医療用 HAL®について 5 施設で 191 例のデー
タを収集している。2023 年 10 月には HTLV-1 関連脊髄症と遺伝性痙性対麻痺が新たに保険
適用となった。単関節型 HAL®については、沖縄型 6 名で評価を行った。沖縄型については
診断基準案を作成し神経変性疾患班と協議。2022 年 12 月に AMED 患者登録班が設立された
ことから、これと協力し患者登録・データ収集に努める。起立支援型電動車椅子については令
和 3 年に沖縄型、令和 4，5 年に筋ジストロフィー患者で自立支援効果を評価した。COVID-
19 パンデミックの状況を踏まえ、神経筋疾患における情報提供に努めたほか、パンデミック・
感染対策が及ぼす影響についての Web 調査や、ワクチンの有効性･安全性調査、罹患者調査な
どを行った。患者登録について、2020 年に登録開始した顔面肩甲上腕型筋ジストロフィーを
含め、登録疾患の周知活動を行い登録の推進を図った他、FSHDHI 妥当性評価や医師主導治
験の周知活動などに活用した。研究班ホームページのコンテンツ充実により情報提供に務め
た。筋ジストロフィーの治験が増加するにつれ、患者リクルートの困難さが高くなっているこ
とを踏まえ、研究班ホームページでも jRCT の情報を掲示し、情報提供に努めた。COVID-19
により対面での一般向けセミナー等は困難であったが、web セミナーなども積極的に実施し
た。 
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Ａ．研究目的     
 筋ジストロフィーでこれまでに構築された

専門医療機関や臨床研究のネットワーク、患

者登録、研究班、学会・研究会と連携し、全

国で標準的医療と円滑な移行医療を実践する

ための医療支援ネットワークの核として機能

し、必要な調査・研究、ガイドライン改訂、

アウトリーチ活動を行う。具体的には、①

「デュシェンヌ型筋ジストロフィー診療ガイ

ドライン 2014」を改訂する。遺伝・生殖医

療、麻酔について専門家に参加いただき実用

性の高い内容とする。②肢帯型筋ジストロフ

ィー画像診断の手引きを作成する。③顔面肩

甲上腕型筋ジストロフィーの主観的臨床評価

尺度(facioscapulohumeral muscular 
dystrophy health index: FSHDHI)の日本語

版作成・妥当性評価をおこなう。患者登録や

患者団体と連携して医療機関を受診していな

い軽症患者のデータ収集、情報提供体制の構

築を図る。④筋強直性ジストロフィーの遺伝

学的診療に関わるアンケート調査で、生殖医

療を受けている患者が多いこと、臨床遺伝専

門医に生殖医療への積極的意見が多かったこ

とから、生殖医療に関わる課題の把握と疾患

専門家と生殖医療・遺伝医療専門家、当事者

とのコミュニケーション円滑化を図る。生殖

医療への社会的意識の変化を踏まえ、生殖医

療に関わる課題の把握と支援体制構築を図

る。⑤在宅療養の安定と質の向上には介護者

の健康管理が必須で、ジストロフィノパチー

変異保有者では発症リスクにも注意が必要で

ある。患者会や関係機関と連携し、心理支援

体制を整備しつつ周知活動や実態調査を行

う。⑥神経筋疾患の HAL®の長期有効性評

価を行う。⑦沖縄型の診断基準作成、患者登

録など病態解明･実態把握に向けた準備を進

める。⑧立位支援型電動車椅子の有効性評価

を沖縄型・筋ジストロフィー患者で実施す

る。⑨Coronavirus  disease 2019 (COVID-
19)パンデミック発生後、神経筋疾患関連の

情報提供･調査をしており、適宜追加・更新

する。世界筋学会や日本神経学会による推奨

作成に参加し国際的な情報提供にも務める。

COVID-19 による影響についての Web 調

査、ワクチン調査、罹患者データの集積など

を行ないデータ解析結果を公表する。⑩患者

登録について、2020 年に開始した顔面肩甲

上腕型を含む登録疾患の周知活動により登録

を促進する。眼咽頭筋型など他疾患の登録準

備を進める。登録データ解析による疫学・自

然歴情報・医療課題の解明や、患者登録を活

用した実態調査や二次調査、医師主導治験へ

の参加者リクルートなど臨床研究に活用す

る。⑪全国レベルでの医療支援：医療機関を

対象に困難症例に対する相談窓口を設置、関

連学会や研究班・機関と連携し対応すること

で医療支援と伴に課題を把握する。⑫アウト

リーチ活動：ホームページのコンテンツ充

実、関連職種セミナー、市民公開講座、学

会・活動等により患者・市民、関連職種、医

療関係者に情報提供、地域の実情に合わせた

医療支援体制構築・専門医療機関との連携を

支援する。COVID-19 パンデミックの状況も

踏まえ、対面・Web セミナーなどの活用を

図る。 
 
B. 研究方法 
①デュシェンヌ型筋ジストロフィー診療ガイ

ドライン改訂 
 「デュシェンヌ型筋ジストロフィー診療ガ

イドライン 2014」が刊行後期間を経てきた

こと、ビルトラルセンや HAL®など新規治

療・デバイスが出現してきたことなどから、

ガイドラインを改訂する。疾患の抱える多様

な課題に対応すること、当事者の視点を踏ま

えることなどのため、脳神経内科医、小児神

経科医だけでなく、リハビリテーション医、

遺伝医療専門家、麻酔科医、心理士、患者代

表なども参加した編集委員会を構成。Minds
にも協力者をお願いし、Minds の診療ガイド

ライン作成マニュアルに基づいて作業を進め

る。 
②肢帯型筋ジストロフィー画像診断アルゴリ

ズム 
 骨格筋画像は、鑑別診断、重症度評価、治
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療効果評価などで重要視されるようになって

いる。前期班で「筋ジストロフィーの病型診

断を進めるための手引き」を作成したが、こ

れを補完する形で、画像診断のアルゴリズム

を作成する。 
③FSHDHI 日本語版妥当性評価 
 近年、治療効果の評価において、客観的指

標と共に、主観的評価が重要視され国際共同

治験でも用いられている。FSHDHI は顔面

肩甲上腕型筋ジストロフィーの疾患特異的主

観的臨床評価指標で、前期班において日本語

版作成作業を行った。少数例で試行し修正の

上日本語版を確定する。確定した日本語版に

ついて、患者登録も活用して多数例で妥当性

評価を行う。 
④生殖医療に関わる課題把握 
 前期班でのアンケート調査などから、筋ジ

ストロフィー患者でも生殖医療を受けている

患者が多いことが明らかとなった。また、着

床前診断については、社会的情勢の変化から

見直しが検討され、2022 年には日本産科婦

人科学会の見解が改定された。これにより、

これまで対象外であった疾患の申請が可能と

なり、その場合疾患専門医の意見が求められ

るようになる。 
 生殖医療はナイーブな問題であるだけでな

く、立場の違い、診療科の違いなどで意見が

異なるなどコンセンサスが得にくい問題があ

る。一方で、熟慮の上当事者が下した自律的

選択は保障されるべきでもある。これまで、

疾患専門家と、生殖医療専門家、遺伝専門家

などが一緒に議論できる機会は乏しかった。

このため、筋ジストロフィーの生殖医療につ

いて、多領域の専門家が集い議論する場とし

てセミナーを開催する。 
⑤介護者健康管理 
 筋ジストロフィー患者は生命予後が改善

し、医療的ケアが必要になっても在宅療養を

継続するようになっている。このことは、患

者の QOL・ADL にとって望ましいが、一方

で在宅療養の長期化は、介護者の負担増とな

り、良質な在宅療養継続には介護者の健康管

理が必須である。さらに、小児発症疾患にお

いて主介護者は母親が担うことが多いが、

dystrophinopathy の変異保有者は加齢と共

に心筋症や骨格筋障害のリスクが高くなる課

題もある。前期班では、介護者の健康状態に

ついての調査を行ったが、遺伝性疾患のナイ

ーブな問題から、キャリア診断率が低いこ

と、心理的対応が取れる施設しか参加できな

いことなどから症例数の集積は困難があっ

た。 
 この課題については、エビデンス構築も重

要であるが、ピアサポートを含む支援体制の

構築や健康管理への関心を高める活動が重要

と考え、企画段階から当事者も参加したセミ

ナーを行った。 
⑥HAL®長期有効性評価 
 神経変性疾患班と協力し、神経筋疾患にお

ける医療用 HAL®の長期有効性を評価す

る。沖縄型においては単関節型 HAL®の評

価を行う。 
⑦沖縄型病態解明 
 沖縄型の病態解明・実態把握に向けて、診

断基準の作成、患者登録システムの構築を図

る。 
⑧立位支援型電動車椅子評価 
 神経筋疾患患者では車椅子は日中の大半を

過ごす重要な場所である。体位調整が自分で

行えない患者では、車椅子生活では褥創や下

腿浮腫、しびれ･痛み、視野の狭さ、リーチ

範囲の限定など様々な苦痛・限界を感じてい

ることが多い。立位支援型電動車椅子は、多

様なポジショニング、立位や座面高調整によ

り快適性向上、リーチ範囲や視野の拡大、変

形・拘縮予防など多くの効果が期待でき、自

立支援効果や介護負担軽減効果も期待でき

る。本邦では立位支援型電動車椅子の利用者

は限定的であることから、沖縄型、筋ジスト

ロフィー患者で試用し有効性・安全性を評価

する。 
⑨COVID-19 情報提供・調査 
 COVID-19 パンデミックは、社会・経済・

医療に多大な影響を及ぼし、医療ケアが必要

な患者では深刻な問題を引き起こした。膨大

な情報が氾濫する一方で、神経筋疾患の信頼

できる情報は乏しかった。研究班ホームペー

ジ等を通じて、情報提供を行うと共に、

world muscle society や日本神経学会などの

推奨作成に参加する。COVID-19 および感染

対策のもたらす影響、ワクチンの有効性安全

性評価、COVID-19 罹患者の調査など、必要

な調査を適宜行う。 
⑩患者登録促進・活用 
 2020 年に登録開始された顔面肩甲上腕型

筋ジストロフィーを含む各疾患の登録を促進

する。成人型・軽症例では医療機関受診頻度

が低く、医療機関を通じた登録促進では登録

が進まない恐れやバイアスがかかる危惧もあ

るため、登録方法や内容の見直しも進める。 
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 顔面肩甲上腕型筋ジストロフィーについて

登録データを解析し公表する。FSHDHI 妥
当性評価において、患者登録を活用し多くの

患者の協力を得る。医師主導治験の周知活動

に利用するなど、登録の積極的活用に努め

る。 
⑪医療相談窓口 
 医療機関を対象に、困難症例に対する相談

に応じる。 
⑫アウトリーチ活動 
 ホームページのコンテンツを随時更新･充

実させる。患者・市民向けのセミナー等は

COVID-19 パンデミックも踏まえ、対面開催

は行わず、web セミナーなどで情報発信を図

る。生殖セミナー、中枢神経障害研究会、な

どの活動も積極的に実施する。 
（倫理面への配慮） 

「人を対象とする医学系研究に関するする

倫理指針」など関連指針・法律を遵守して行

う。調査では、同意を得た対象者のみから回

答を得る他、個人情報は収集しない。ガイド

ライン改定や、介護者健康問題調査などの活

動では患者代表も参加し、患者市民参画を図

る。 
 
C. 研究結果 
① デュシェンヌ型筋ジストロフィー診療ガ

イドライン改訂 
 ガイドライン編集委員会名簿について、日

本神経学会と日本小児神経学会に提示した

所、日本神経学会から「筋強直性ジストロフ

ィー診療ガイドライン」で委員長を務めた松

村が、本ガイドラインの委員長を務めること

は認められない、委員長を尾方とするよう指

示があった。令和 3 年度に Minds 診療ガイ

ドライン作成の手引き 2020 の講義を受け、

作成方針を立てた上で、CQ 案の作成とワー

キンググループを決定、、令和 4 年度に

SCOPE 案の作成、システマティックレビュ

ー委員の募集・研修を行った。令和 5 年度は

委員長の多忙により進捗が停滞。委員長の負

担軽減・業務分担など協議を繰り返したが、

委員長が自身での進捗を主張されたため。解

決に至らず。委員長が学会指名であることか

ら、令和 6 年度からは学会主体の作成を研究

班が支援する形とした。 
②肢帯型筋ジストロフィー画像診断アルゴリ

ズム作成 
令和 3 年度に久留等が「骨格筋画像を用いた

肢帯型筋ジストロフィー診断アルゴリズム」

案を作成。班員間の査読、日本神経学会の承

認を経て令和 4 年度に研究班および学会ホー

ムページに公開した。令和 5 年度には筋疾患

画像アトラスが刊行された。 
③FSHDHI 日本語版妥当性評価 

令和 3 年度に、11 名の患者で試用評価

し、Rochester 大学でスコアリングした上

で、表現やニュアンスの違いなどを調整し、

日本語版を確定した。 
 妥当性評価については、2021 年 12 月に倫

理審査承認を得て、令和 4 年度に調査を実

施。患者登録や共同研究機関を受診中の患者

66 名の協力を得てデータ収集した。解析の

結果 FSHDHI 日本語版は、高い内的一貫性

と test-retest 信頼性を示し、他の QOL 指標

と有意に関連、臨床的に適切であることが判

明した。この結果は、学会報告並びに論文発

表した。 
④生殖医療に関わる課題把握 
 生殖医療に関わる多領域の専門家と当事者

を含めた意見交換を目的に、生殖セミナーを

実施。令和 3 年度は倫理的課題を中心に、令

和 4 年度は実務的課題を中心に話題提供とデ

ィスカッションを行った。同じ課題でも専門

領域・立場によって見方･意見に差があるこ

とが明らかになり、一堂に会して意見交換を

行うことの重要性を認識した。また、当事者

からの着床前診断に対する思いも傾聴するこ

とが出来、個人としての reproductive right
と患者としての生存権・優生保護思想への矛

盾する思いの複雑さも感じ取ることが出来

た。令和 4 年度の日産婦の見解改定により、

これまで対象外だった疾患の着床前診断にお

いて、専門医の意見が求められるようになっ

たことから、代表的疾患について生殖医療の

相談を受けた場合の留意点を整理する必要が

あると認識。令和 5 年度はベッカー型につい

て仮想事例をもとに問題点を提示し協議し

た。 
⑤介護者健康管理 
 当事者にも企画段階から参加いただいてオ

ンラインセミナー「筋ジストロフィー介護者

の健康管理について考える会」を毎年実施し

た。筋ジストロフィー協会においても「筋ジ

ストロフィー患者･家族の QOL 向上の試

み」として 2021 年 10-11 月に Web 講演会

が 5 回実施された。当事者の発表に共感する

意見も多く、アンケート調査からも、本セミ

ナーがピアサポートの役割を果たしているこ

と、自身の健康管理への気づきの場になって
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いることが示された。実臨床場面でも、

carrier の受診者が増えてきており、関心が

高まりつつ有ると思われる。 
⑥HAL®長期有効性評価 
 医療用 HAL®については、令和 3 年度か

ら沖縄病院も参加し、5 施設でデータを収

集。EDC への登録症例数は、令和 3 年度に

17 例(うち筋ジストロフィー13 例)が追加さ

れ、191 例となっている。2023 年 10 月には

HTLV-1 関連脊髄症と遺伝性痙性対麻痺の 2
疾患が保険適用となり、10 疾患が医療用

HAL®の保険適用となった。 
 単関節型 HAL®については、沖縄型 6 名

で治療効果を検討。主観的評価は高く、10
秒間肘屈伸回数に改善を認めたが、STEF ス

コアや握力、Barthel index 等には有意差を

認めなかった。 
⑦沖縄型病態解明 
 神経変性疾患班と協力し、令和 4 年度に診

断基準案を作成し、患者登録を開始した。

2022 年 12 月に AMED 難治性疾患実用化研

究事業で沖縄型研究班が設立されたことを踏

まえ、これと連携して患者レジストリーのポ

ータルサイト「HOPE ねっと」を立ち上げ

周知活動を開始。2023 年 11 月 5 日に市民公

開講座を実施。 
⑧立位支援型電動車椅子評価 
 令和 3 年度は沖縄型 1 名で評価実施。立位

に加えチルト、リクライニング機能など多様

なポジショニングが可能なことから、褥創の

消失、下腿浮腫の改善、腰痛軽減や車椅子乗

車時間の増加などの効果を認め満足度は高か

った。さらに、空腹時血糖値の低下、骨密度

改善も見られた。令和 4 年度は 5 施設で筋ジ

ストロフィー等の神経筋難病患者 11 名に対

して。病院内での評価を行った。視点の改

善、リーチ範囲の拡大、ポジショニングの多

様さによる快適さなどは高評価であった。操

作に一定の時間が必要、車体重量が大きいた

め使用環境に制約があるなどの意見もあっ

た。令和 5 年度は実利用環境下での調査を 5
名で実施。多様なポジショニング・座面高調

整機能は全員が高評価で、快適性の向上、体

位調整が患者自身で行えることによる介護負

担軽減、視野拡大・リーチ範囲の拡大など

ADL 拡大効果を認めた。介護サービスが減

らせた、外出機会が増えるなどの効果も見ら

れた。立位支援機能も高評価であったが、歩

行能喪失後長期を経た患者では疼痛の訴えも

見られ、早期の導入が望ましいと思われた。

一方、立位支援型電動車椅子は大型で重く小

回りしにくいため、住環境等によって使用者

が限定される問題がある。 
⑨COVID-19 情報提供・調査 
 令和 3 年度は World Muscle Society によ

る COVID-19 and people with 
neuromuscular disorders、World Muscle 
Society advice – Vaccines の日本語版を作

成、研究班 HP および World Muscle Society 
HP にて掲載。日本神経学会による

「COVID-19 ワクチンに関する日本神経学会

の見解(第 4 版)」作成に参加し、研究班 HP
および日本神経学会 HP にて掲載。 
 研究班 HP でのアンケート調査結果につい

て Neuromuscular Disorders に論文発表、

筋ジストロフィー患者における COVID-19
ワクチンの副反応と有効性調査の結果は

Muscle Nerve に論文発表した。 
令和 4 年から筋ジストロフィー患者でも

COID-19 罹患者が増加。大阪刀根山医療セ

ンターでのデータをまとめ、令和 4 年の日本

神経治療学会等で発表し、論文公開した。小

児科を含めより広汎なデータを解析する目的

で、2022 年 10 月までに COVID-19 に罹患

した筋ジストロフィー患者のデータを多機関

共同調査で収集。155 例の罹患者のデータを

得て解析を行った。入院治療を受けない患者

も多く、ほとんどの患者が回復しており、筋

ジストロフィーが COVID-19 の増悪因子に

なる可能性は低いと思われた。しかし、隔離

処置やエアロゾル対策で積極的な排痰処置が

困難になることから、二次性の肺炎が生じる

例、心機能の悪化を見る例もあり、重症例で

は COVID-19 が軽度でも慎重に対応する必

要があると思われる。死亡例は 2 例で、高度

心不全患者と嚥下障害患者であった。この結

果は国内外の学会で報告、現在投稿準備中で

ある。 
⑩患者登録促進・活用 
 関連研究班・機関と協力し、患者登録の推

進・利活用を図っている。2020 年に登録開

始した顔面肩甲上腕型筋ジストロフィーにつ

いて、World muscle society、日本難病医療

ネットワーク学会にて報告した。患者グルー

プによる、SNS、オンライン講演会や交流会

も実施されている。顔面肩甲上腕型筋ジスト

ロイフィーの登録データは令和 5 年度の班会

議で報告、国内外の学会でも報告予定であ

る。2024 年 3 月末時点の患者登録数は、ジ

ストロフィノパチー2160 名、筋強直性ジス
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トロフィー1234 名、先天性筋疾患 91 名、顔

面肩甲上腕型筋ジストロフィー194 名。成人

型で比較的軽症な疾患は、受診頻度が低いこ

とから、医療機関受診を必須とする現在の登

録方法では登録・更新が進みにくい面があ

り、登録方法や内容の見直しについて検討を

行っている。 
患者登録は FSHDHI 日本語版妥当性評価で

も活用したほか、医師主導治験の周知活動に

も活用している。 
⑪医療相談窓口 

COVID-19 罹患例の相談、着床前診断希望

例の相談などを実施。 
日本神経学会の下で ICD-11 の筋疾患関連

部分について和訳作業を行った。 
 難病情報センターHP のコンテンツの改訂

を行った。 
⑫アウトリーチ活動 
 関連研究班や患者会とも協力し、以下のセ

ミナー等のアウトリーチ活動を実施した。青

森県では髙田らが「神経・筋疾患支援者向け

セミナー」を実施した。 
2021 年 8 月 1 日「筋ジストロフィーの生殖

医療を考える」 
2021 年 10-11 月「筋ジストロフィー患者･家

族の QOL 向上の試み」(5 回シリーズ) 
2021 年 11 月 7 日「筋ジストロフィーの心不

全治療」 
2021 年 11 月 28 日「筋ジストロフィー介護

者の健康管理について考える会」 
2022 年 1 月 15 日「筋ジストロフィーの

CNS 障害研究会」 
2022 年 3 月 5 日「筋ジストロフィーの画像

セミナー」 
2022 年 11 月 23 日「筋ジストロフィー介護

者の健康管理について考える会」 
2022 年 11 月 27 日「筋ジストロフィーの

CNS 障害研究会」 
2022 年 12 月 4 日「筋ジストロフィーの生殖

医療を考える」 
2023 年 2 月 19 日「正しく知って備えよう」

day1 
2023 年 2 月 23 日「正しく知って備えよう」

day2 
2023 年 10 月 15 日「筋ジストロフィー介護

者の健康管理について考える会」 
2024 年 2 月 23 日「筋ジストロフィーの

CNS 障害研究会」 
2024 年 1 月 28 日「筋ジストロフィーの生殖

医療を考える」 

2023 年 7 月 29 日「これから変わる筋強直性

ジストロフィー」 
2023 年 9 月 10 日「国際筋強直性ジストロフ

ィー啓発の日 in 東京・大阪」 
 
D. 考察 
 デュシェンヌ型診療ガイドラインは 2014
年に刊行され時間が経過していること、

HAL®やビルトラルセンなどの治療法が登場

していることなどから改訂の必要が生じてい

る。研究班での改訂作業を企画し、本研究班

での改訂を目指したが、委員長や委員会構成

について日本神経学会の指示により時間を要

した。令和 4 年度までに CQ 確定作業やシス

テマティックレビュー委員の募集・研修等を

行ったが、令和 5 年度は委員長の多忙により

進捗が停滞。委員長が学会の指名であるた

め、今後は学会主導の作成を研究班が支援す

る形とした。 
 肢帯型筋ジストロフィーでは、画像診断の

改善に向けて「骨格筋画像を用いた肢帯型筋

ジストロフィー診断アルゴリズム」を作成、

日本神経学会承認を得て研究班および学会の

HP で公開した。さらに 2023 年度には筋疾

患画像アトラスが刊行された。筋画像は鑑別

診断や疾患重症度、治療効果指標としても注

目されており、これらの成果は意義深い。 
 FSHDHI については、前期班で作成した

日本語版を令和 3 年度に使用評価し完成させ

た。さらに令和 4 年度に妥当性評価を実施し

て、患者登録も活用し十分なデータを得られ

た。治験への応用や、臨床研究におけるツー

ルとして期待される。 
生殖医療については、前期班において筋ジ

ストロフィー患者においても着床前診断を含

む生殖医療が課題となっていることが明らか

となった。このため、筋ジストロフィー専門

医と生殖・遺伝医療専門家、当事者との情報

交換を目的に生殖医療セミナーを実施、ガイ

ドライン作成委員会にも遺伝医療専門医の参

画をいただいた。生殖医療については意見の

集約は困難であるが、当事者の自律的決断を

サポートするための情報提供や課題把握を続

けていく予定である。介護者健康管理につい

ても当事者への情報提供と参画を促進する目

的でセミナーを実施した。立場の異なる多領

域では、同じ課題でも見方が大きく異なって

おり、意見を交わすことの出来る機会は重要

である。生殖医療では着床前診断についての

日本産科婦人科学会の見解が変更されたこと
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から、これまで対象外であった疾患で申請が

なされた場合に疾患専門医の意見が求められ

るようになった。筋ジストロフィーにおいて

も疾患によって事情が異なるため、代表的疾

患について関連する専門家が課題を協議し留

意点をまとめていく必要があると思われる。 
 介護者健康管理については、前期班では調

査研究を主眼としたが、今期班ではピアサポ

ートを含む支援体制構築に主眼を置いて、当

事者が企画段階から参画したセミナーを開催

している。当事者の発表に共感する意見も多

く、ピアサポートの場になっているほか、

carrier の受診者が増えるなど効果を挙げて

いる。セミナーの内容やアンケートの結果も

踏まえ、介護者向けの資料作成などにも取り

組みたい。 
 HAL®については、保険適用神経筋疾患で

医療用 HAL®と沖縄型で単関節型の評価を

継続しておりデータの蓄積に努めている。 
沖縄型については、診断基準案を作成し神経

変性疾患班と相談した。病態解明を目指した

患者登録について、2022 年 12 月に AMED
班が設立されたことから、これと協力して患

者登録やデータ収集を進め、エビデンス構築

に寄与する。 
起立支援型電動車椅子について、令和 3 年度

は沖縄型で実施した。褥創の消失、下腿浮腫

の改善、腰痛軽減や車椅子乗車時間の増加な

どの効果を認め満足度は高かった。令和 4 年

度は、入院中の筋ジストロフィー患者、令和

5 年度は実利用環境下で自立支援効果を評価

した。多様なポジショニング・座面高調整機

能は快適性だけでなく、介護負担軽減効果や

ADL/自立支援効果が期待できる、立位支援

機能は歩行能喪失早期の患者でより有効性が

高いと思われた。一方で、車体の大きさや重

量が本邦の住宅事情にそぐわない点があり、

適応者が制限される課題がある。 
 COVID-19 については、新興感染症でパン

デミックだけでなく、ロックダウンなどの社

会活動制約、物流の停滞など深刻な影響があ

った。研究班では、神経筋疾患に関する情報

提供や調査を継続。国内外の学会における推

奨等の作成や紹介に努めたほか、Web にお

ける影響調査、ワクチンに対する副反応・有

効性調査、罹患者調査などを実施し、随時公

表した。神経筋疾患への情報が不足し、不安

を煽る情報が氾濫する中で。信頼できる情報

源として一定の役割を果たしたと考える。 
 

E. 結論 
 筋ジストロフィーを取り巻く環境は、

COVID-19 パンデミックや新規治療・デバイ

スの出現、生殖医療の環境変化など様々に変

化している。本研究における情報提供や、多

領域との連携は、こうした変化に対応してい

く上で重要な基盤となる。デュシェンヌ型筋

ジストロフィー診療ガイドラインについて

は、本研究班での改定を目指したが、学会等

との関係で予定通りの進捗を図ることが出来

なかった。今後は学会主体の改定を支援する

形で促進を図りたい。 
 
Ｆ．健康危険情報 
 特記すべきものは無し 
 
G. 研究発表 
1. 論文発表 
1) Takashi Nakajima, Yoshiyuki Sankai, 

Shinjiro Takata, Yoko Kobayashi, 
Yoshihito Ando, Masanori Nakagawa, 
Toshio Saito, Kayoko Saito, Chiho 
Ishida, Akira Tamaoka, Takako 
Saotome, Tetsuo Ikai, Hisako Endo, 
Kazuhiro Ishii, Mitsuya Morita, 
Takashi Maeno, Kiyonobu Komai, 
Tetsuhiko Ikeda, Yuka Ishikawa, 
Shinichiro Maeshima, Masashi Aoki, 
Michiya Ito, Tatsuya Mima, Toshihiko 
Miura, Jun Matsuda, Yumiko 
Kawaguchi, Tomohiro Hayashi, 
Masahiro Shingu,Hiroaki  Kawamoto. 
Cybernic treatment with wearable 
cyborg Hybrid Assistive Limb (HAL) 
improves ambulatory function in 
patients with slowly progressive rare 
neuromuscular diseases: a multicentre, 
randomised, controlled crossover trial 
for efficacy and safety (NCY-3001). 
Orphanet Journal of Rare 
Diseases.16:304. 2021.July 
https://doi.org/10.1186/s13023-021-
01928-9 

2) Nakajima T. (2021) Innovative 
Technology, Clinical Trials and the 
Subjective Evaluation of Patients: The 
Cyborg-type Robot HAL and the 
Treatment of Functional Regeneration 
in Patients with Rare Incurable 
Neuromuscular Diseases in Japan. In: 
Brucksch S., Sasaki K. (eds) Humans 
and Devices in Medical Contexts. 
Health, Technology and Society. 
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Palgrave Macmillan, Singapore. 
https://doi.org/10.1007/978-981-33-
6280-2_11 

3) 中島孝 .装着型サイボーグ HAL.MD 
Frontier-筋ジストロフィー診療の今を
考える-.2(1)19-25,2022 

4) Tsuyoshi Matsumura, Hiroto Takada, 
Michio Kobayashi, Takashi Nakajima, 
Katsuhisa Ogata, Akinori Nakamura, 
Michinori Funato, Satoshi Kuru, 
Kiyonobu Komai, Naonobu Futamura, 
Yoshiki Adachi, Hajime Arahata, 
Takayasu Fukudome, Masatoshi 
Ishizaki, Shugo Suwazono, Masashi 
Aoki, Tohru Matsuura, Masanori P. 
Takahashi, Yoshihide Sunada, Kouzou 
Hanayama, Hiroya Hashimoto, 
Harumasa Nakamura. A Web-based 
questionnaire survey on the influence 
of coronavirus disease-19 on the care of 
patients with muscular dystrophy. 
Neuromuscular Disorders 2021; 31(9): 
839-846 doi: 
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9 回筋ジストロフィー医療研究会, 旭川, 
2022 年 10 月 21-22 日 

85) 斎藤朋子、橋本大哉、尾方克久、木村隆、
久留聡、小林道雄、髙田博仁、中村昭則、
斉藤利雄、松村剛. 筋ジストロフィー患
者に対する新型コロナワクチンの安全性
と免疫原性. 第 9 回筋ジストロフィー医
療研究会, 旭川, 2022 年 10 月 21-22 日 

86) 小林道雄、小原講二、阿部エリカ、和田
千鶴、芋田強、横山絵里子、原賢寿、井
上彩、島倉奈緒子、井泉瑠美子、鈴木直
輝、青木正志、西野一三、石原傳幸、豊
島至：HSPB8 変異による縁取り空胞を
伴うミオパチーの臨床的特徴、第 9 回筋
ジストロフィー医療研究会, 旭川, 2022
年 10 月 21-22 日 

87) 髙田博仁、今 清覚、小山慶信、木村珠
喜、若佐谷保仁、高橋正紀：筋強直性ジ
ストロフィー 1 型におけるレムナント
様リポ蛋白コレステロールに関する検討、
第 9 回筋ジストロフィー医療研究会, 旭
川, 2022 年 10 月 21-22 日 

88) 最上奨太、小原真佳、鈴木みのり、大平
香織、髙田博仁、今 清覚、佐藤桂子：筋
強直性ジストロフィー 1 型におけるレ
ムナント様リポ蛋白コレステロールに関
する検討、第 9 回筋ジストロフィー医療
研究会, 旭川, 2022 年 10 月 21-22 日 

89) 後藤桃子、大平香織、髙田博仁：介護福
祉士・訪問介護員・介護初任者研修者・
居宅介護従業等を対象とした神経難病・
筋ジストロフィーについてのセミナーを
企画するための現状とニーズに関する実
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態調査、第 9 回筋ジストロフィー医療研
究会, 旭川, 2022 年 10 月 21-22 日 

90) 髙田博仁、今 清覚、小山慶信、木村珠
喜、若佐谷保仁、高橋正紀：筋強直性ジ
ストロフィー 1 型におけるレムナント
様リポ蛋白コレステロールに関する検討 
第 9 回筋ジストロフィー医療研究会 旭
川 2022 年 10 月 21-22 日 

91) 久留聡、高橋俊明、鈴木幹也、齊藤俊雄、
松村剛、高橋正紀：筋強直性ジストロフ
ィーに対する非侵襲性人工呼吸療法の効
果に関する多施設共同臨床研究（中間報
告）第 9 回筋ジストロフィー医療研究会 
旭川 2022 年 10 月 21-22 日 

92) 高橋正紀：特別講演 筋強直性ジストロ
フィーの疾患修飾薬の時代にむけて 第
9 回筋ジストロフィー医療研究会 旭川 
2022 年 10 月 21-22 日 

93) 松村 剛、岸田未来、遠藤卓行、豊岡圭
子、斉藤利雄．筋ジストロフィー類縁疾
患患者における COVID-19 罹患の影響．
第 40 回日本神経治療学会学術集会, 郡
山 2022 年 11 月 2-4 日 

94) 小林道雄、戸沢満、小原美菜、佐藤さつ
き、石川友貴、川村直子、菅原正伯、和
田千鶴、豊島至．特別企画シンポジウム
1(地域医療部会シンポジウム)国立病院
機構あきた病院における神経筋難病の地
域医療連携、第 40 回日本神経治療学会
学術集会, 郡山 2022 年 11 月 2-4 日 

95) 小林道雄、澤石由記夫、大野欽司、豊島
至：サルブタモールを投与した DOK7 変
異による先天性筋無力症候群の姉弟例、
第 40 回日本神経治療学会学術集会, 郡
山, 2022 年 11 月 2-4 日 

96) 髙橋知里、大石真理子、岩田裕子、前川
京子、松村 剛. 筋ジストロフィー心筋
障害に対する TRPV2 阻害薬の有効性の
指標となるバイオマーカーの探索研究. 
日本薬物動態学会 横浜, 2022 年 11 月
7-10 日 

97) 髙田博仁、大平香織、後藤桃子：神経難
病・筋ジストロフィーに関する介護福祉
士・訪問介護員・介護初任者研修者向け
セミナーについての実態調査、第 10 回
日本難病ネットワーク学会 . 東京 , 
2022/11/18. 

98) 瀬川和樹、西山将広、森 樹貴、久保田
智哉、高橋正紀：NaV1.4 ポアドメインの
新規ミスセンス変異による高カリウム性
周期性四肢麻痺家系の病態解析 第 52
回日本臨床神経生理学会学術大会 京都 
2022 年 11 月 26 日 京都 

99) 米井歩、高橋正紀、矢野英隆、中前純治、

佐藤友紀、安達容枝、永井真理子、橋本
香映、酒井規夫、望月秀樹：大阪大学病
院 遺伝子診療部における発症前診断の
現状～この 10 年の神経筋疾患症例にお
いて～ 第 67 回日本人類遺伝学会 
2022 年 12 月 14-17 日 

100) 石垣景子．治療可能となった神経筋
疾患の診断と治療．三重県小児科医会学
術講演会, 三重, 2022.9.25 

101) 手賀和輝、工藤洋、小野寺忍、高橋
大樹、小原講二、小林道雄、豊島 至：
骨格筋 CT での測定方法の違いによる筋
量評価、第 8 回北海道東北筋強直性ジス
トロフィー臨床研究会 青森, 2022 年 9
月 24 日  

102) 竹谷彩、畑中紀世、佐藤桂、髙田博、
今 清覚：肩痛により基本動作が困難と
なった知的障害を有するＤＭ１症例〜安
全面に配慮した基本動作能力向上への理
学療法アプローチ〜、第 8 回北海道東北
筋強直性ジストロフィー臨床研究、
2022/9/24，青森. 

103) 福士 澪、佐藤桂子、高田博仁：食
事を楽しく味わうための関わり、第 8 回
北海道東北筋強直性ジストロフィー臨床
研究会 青森, 2022 年 9 月 24 日. 

104) 佐藤琴美、佐藤桂子、高田博仁：嚥
下機能維持のための食前の口腔ケアと確
実な食前嚥下体操の実施を目指して、第
8 回北海道東北筋強直性ジストロフィー
臨床研究会 青森, 2022 年 9 月 24 日 

105) 今 夏姫、木村はるか、後藤桃子、
須藤絵里、佐々木京太、佐藤桂子、上野
恵美、今 清覚、高田博仁：コロナ禍に
おける院内感染対策フェーズに伴った患
者活動への支援、第 8 回北海道東北筋強
直性ジストロフィー臨床研究会 青森, 
2022 年 9 月 24 日 

106) 諏訪園秀吾：筋萎縮性疾患における
血清クレアチニン測定の意義、第４０１
回沖縄神経内科懇話会 2022 年 5 月 14
日 

107) 高橋由布子，松岡彩之，生田目禎子，
村上てるみ，中山可奈，鈴木幹也，尾方
克久，西野一三．幼児期に先天性筋ジス
トロフィーと診断され呼吸不全と関節拘
縮が進行し侵襲的人工呼吸療法が必要と
なった 41 歳女性例．第 241 回日本神経
学会関東・甲信越地方会，東京，2022 年
6 月 4 日 

108) 尾方克久，齊藤利雄，日本神経学会
小児－成人移行医療対策特別委員会．筋
ジストロフィーの移行医療と連携医療：
国立筋ジストロフィー施設の役割．第 76
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回国立病院総合医学会，熊本，2022 年 10
月 7 日 

109) 生田目禎子，髙橋由布子，村上てる
み，鈴木幹也，谷田部可奈，西牟田浩伸，
青山克彦，尾方克久．自然気胸を発症し
手術療法にて良好な経過をとったデュシ
ェンヌ型筋ジストロフィーの 2 例．第 40
回日本神経治療学会学術集会，郡山，
2022 年 11 月 3 日 

110) 尾方克久．神経・筋難病における小
児－成人移行医療の来歴と取り組み．第
10 回日本難病医療ネットワーク学会学
術集会，東京，2022 年 11 月 19 日 

111) 高橋由布子，穂積正迪，生田目禎子，
村上てるみ，谷田部可奈，鈴木幹也，後
藤雄一，西野一三，尾方克久．労作後の
筋痛を主症状とし，CK 高値および脳萎
縮を呈しミトコンドリア DNA に 1 塩基
置換が同定された 42 歳女性例．第 244
日本神経学会関東・甲信越地方会，東京，
2023 年 3 月 4 日 

112) 池田真理子 小児神経学会第 65 回
大会実践教育セミナー 3)出生前診断や
着床前診断の適応 

113) Matsumura T, Sato T, Kitao R, 
Funato M, Takeshima Y, Arahata H, 
Kobayashi M, Wakisaka A, Ogata K, 
Saito T, Ishigaki K. A multicenter 
retrospective study of the impact of 
COVID-19 on patients with muscular 
dystrophies. 28th International Annual 
Congress of the World Muscle Society, 
2023.10.3-7 Charleston, USA Poster 

114) Toscano A, Kishnani PS, 
Dimachkie MM, Sacconi S, van der 
Beek N, Roberts M, Suwazono S, Choi 
YC, de Souza PVS, Schoser B, 
Armstrong N, Huynh-Ba O, Thibault N, 
Periquet M, Díaz-Manera J; on behalf 
of the COMET Investigators, COMET 
Post Hoc Analysis: Efficacy of Long-
Term Avalglucosidase Alfa in 
Subgroups of Patients With Late-Onset 
Pompe Disease., 28th International 
Annual Congress of the World Muscle 
Society, 2023.10.3-7 Charleston, USA 
Poster 

115) Ishiguro K, Sato T, Shichiji M, 
Kihara Y, Murakami T, Nagata S, 
Ishigaki K, Study of dysphagia in 
Fukuyama congenital muscular 
dystrophy (FCMD), 28th International 
Annual Congress of the World Muscle 
Society, 2023.10.3-7 Charleston, USA 

Poster 
116) Kimura K, Nakanishi K, Daimon 

M, Nakao T, Hirokawa M, Morita H. 
Left ventricular functional change 
after ivabradine treatment in 
progressive cardiomyopathy of 
Duchenne muscular dystrophy. 
WFUMB 2023 Ultrasound World 
Congress. Muscat. 2023.11.5. E-poster. 

117) Kimura K, Tochinai R, Saika T, 
Morita H, Nakanishi K, Tsuru Y, 
Sekizawa S, Yamanouchi K, Kuwahara 
M. Ivabradine treatment for a rat 
model with Duchenne muscular 
dystrophy. Asian Pacific Society of 
Cardiology Congress. Manila. 
2023.7.13. Poster. 

118) Tochinai R, Kimura K, Saika T, 
Miyamoto M, Shiga T, Fujii W, Tsuru 
Y, Sekizawa S, Yamanouchi K, 
Kuwahara M. Ivabradine treatment for 
cardiomyopathy with autonomic 
nervous system disorder in a 
CRISPR/Cas9 gene-edited Duchenne 
muscular dystrophy model rat. 
Bilateral Symposium between Taiwan 
and Japan 2023.8.26.台湾 

119) Taniguchi-Ikeda M, Enkhjargal S, 
Sugahara K, Ikeda T, Nagasaka M, 
Toda T. Antisense oligonucleotide 
induced pseudoexon skipping and 
restoration of functional protein for 
Fukuyama muscular dystrophy caused 
by a deep-intronic variant. ヨーロッパ
遺伝学会 2023.6.12 グラスゴー 

120) Ikeda T, Masuda D, Shimizu Y, 
Inuzuka T, Toda T, Taniguchi-Ikeda M. 
Circulating microRNAs in extracellular 
vesicles as skeletal muscle biomarkers 
in Fukuyama muscular dystrophy, ヨ
ーロッパ遺伝学会 2023.6.12 グラスゴ
ー  

121) Taniguchi-Ikeda M, Koyanagi-Aoi 
M, Morita K, Maruyama T, Harada Y, 
Sakurai H, . Aoi T. 2Mn007 restores O-
mannosyl glycosylation of alpha 
dystroglycan in FCMD patient’s 
models. 国際糖鎖学会 2023.11.6 ハワ
イ 

122) Ikeda T, Harada Y, Taniguchi-
Ikeda M,  Investigating elongating 
factor of O-Mannose glycans 国際糖鎖
学会 2023.11.6 ハワイ 

123) 林 友豊、齊藤利雄、豊岡圭子、
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松村 剛．神経筋疾患患者における気管
切開カニューレ留置に伴う椎体陥凹に関
する検討. 第 64 回日本神経学会学術集
会 2023.5.31-6.3 千葉市 

124) 久留 聡. 筋疾患の診察法、第 64 回
日本神経学会学術集会  2023.5.31-6.3  
千葉市 

125) 久留 聡、高橋俊明、鈴木幹也、齊
藤利雄、松村 剛、高橋正紀. 筋強直性ジ
ストロフィーに対する NIV の効果に関す
る多施設共同臨床研究(第 2 報）第 64 回
日本神経学会学術集会  2023.5.31-6.3  
千葉市 

126) 高田博仁、今 清覚、小山慶信、木
村珠喜、若佐谷保仁. 筋強直性ジストロフ
ィーにおける肝線維化に関する FIB-4 
index を用いた横断的調査、第 64 回日本
神経学会学術大会、2023.5.31-6.3 千葉市 

127) 平野聡子、數田知之、村上あゆ香、
野田成哉、木村正剛、南山 誠、久留 聡、
勝野 雅央. 筋強直性ジストロフィーの血
清におけるメタボローム解析 第64回日
本神経学会学術大会、2023.5.31-6.3 千葉
市 

128) 小長谷正明、村上あゆ香、平野聡子、
数田知之、野田成哉、木村正剛、酒井素子、
南山 誠、久留 聡. 筋強直性ジストロフ
ィー1 型(DMI)脳 MRI の Voxel-Based 
Morphometry(VBM)による検討 第 64
回日本神経学会学術大会、2023.5.31-6.3 
千葉市 

129) 野田成哉、村上あゆ香、數田知之、
平野聡子、木村正剛、南山 誠、久留 聡, 
勝野雅央. 筋強直性ジストロフィーにお
ける腎機能評価 第64回日本神経学会学
術大会、2023.5.31-6.3 千葉市 

130) 木村正剛、野田成哉、村上あゆ香、
數田知之、平野聡子、南山 誠、小長谷正
明、勝野雅央、久留  聡. Duchenne 型筋
ジストロフィーの腕頭動脈による気管変
型狭窄の継時的な変化 第 64 回日本神経
学会学術大会、2023.5.31-6.3 千葉市 

131) Sakamoto R, Shoji H, Taniguchi M. 
Questionnaire re-survey of 17 patients 
with advanced stage Okinawa-type 
neurogenic muscular atrophy (HMSN-
P). 第 64 回日本神経学会学術大会、
2023.5.31-6.3 千葉市 

132) 石垣景子. 実践教育セミナー1:骨格
筋画像を学ぶ 骨格筋画像の基本と活用，
第 65 回日本小児神経学会学術集会 . 
2023.5.25-27. 岡山市 

133) 大澤佳代、南部静紀、白川卓、松尾
雅文、粟野宏之. プレドニゾロン投与治療

による Duchenne 型筋ジストロフィーの
筋崩壊抑制効果の尿中タイチンを用いた
評価. 第 65 回日本小児神経学会学術集会. 
2023.5.25-27. 岡山市 

134) 尾方克久．神経系疾患を対象とする
小児－成人移行医療の概観．第 65 回日本
小児神経学会学術集会，2023.5.25-27 岡
山市 

135) 木原祐希、谷口直子、立森久照、折
本祐治、七字美延、竹島泰弘、石垣景子、
中村治雅. Duchenne 型筋ジストロフィー
患者における薬力学的マーカーを指標と
した観察研究，第 65 回日本小児神経学会
学術集会，2023.5.25-27 岡山市  

136) 七字美延、石垣景子、佐藤孝俊、石
黒久美子、木原祐希、村上てるみ、大澤真
木子、永田智. 酵素補充療法中の小児型
Pompe 病患者における骨格筋画像の長期
経過，第65回日本小児神経学会学術集会，
2023.5.25-27 岡山市 

137) 佐藤孝俊、木原祐希、石黒久美子、
七字美延、村上てるみ、永田 智、石垣景
子. 福山型先天性筋ジストロフィーにお
ける睡眠障害，第 65 回日本小児神経学会
学術集会，2023.5.25-27 岡山市 

138) 池 田 真 理 子 . Antisense 
oligonucleotide induced pseudoexon 
skipping for FCMD caused by a deep-
intronic variant 第 65 回日本小児神経学
会学術集会，2023.5.25-27 岡山市 

1 3 9 )  池田真理子. 「エキスパートから学
ぼう！ 遺伝学的検査結果の上手な伝え
方」第 65 回日本小児神経学会学術集会，
2023.5.25-27 岡山市 

1 4 0 )  尾方克久，村上てるみ．筋ジストロ
フィーを極める：小児診療科，成人診療科 
それぞれの立場から．日本難病看護学会 
第3回難病看護オンラインセミナー，Web，
2023 年 5 月 

1 4 1 )  尾方克久．筋ジストロフィー：ケア
のコツと，治療に関する最近の話題．第 5
回中国神経疾患懇話会，広島（Web），2023
年 6 月 

1 4 2 )  伊藤英樹、久松隆史、瀬川和彦, 高橋
俊明, 高田博仁, 久留聡, 和田千鶴, 鈴木
幹也, 諏訪園秀吾, 田村拓久, 松村剛, 高
橋正紀．The genetic severity underlying 
cardiac events in myotonic dystrophy: a 
Japanese multicenter study. 日本不整
脈心電学会学術集会 2023.7.6-9 札幌市 

1 4 3 )  松村 剛、佐藤孝俊、北尾るり子、
竹島泰弘、荒畑 創、小林道雄、脇坂晃子、
石﨑雅俊、尾方克久、斉藤利雄、石垣景子. 
COVID-19 罹患が筋ジストロフィー患者
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にもたらす影響についての多施設共同観
察研究. 第 9 回日本筋学会学術集会・第
10 回筋ジストロフィー医療研究会 
2023.08.18-19 豊中市 

1 4 4 )  池田真理子、小柳三千代、森田健太、
櫻井英俊、原田陽一郎、丸山達生、青井貴
之. 福山型筋ジストロフィーに対する糖
鎖増強療法 第 9回日本筋学会学術集会・
第 10 回筋ジストロフィー医療研究会 
2023.08.18-19 豊中市 

1 4 5 )  藤野陽生、高橋正紀、中村治雅、Chad 
Heatwole、高田博仁、久留 聡、尾方克
久、榎本聖香、井村 修、松村 剛. 顔面
肩甲上腕型筋ジストロフィーの主観的臨
床評価尺度 FSHD-HI 日本語版の妥当性
検証. 第 9 回日本筋学会学術集会・第 10
回 筋 ジ ス ト ロ フ ィ ー 医 療 研 究 会 
2023.08.18-19 豊中市 

1 4 6 )  林 友豊、齊藤利雄、豊岡圭子、松村 
剛. 神経筋疾患患者における気管切開カ
ニューレ留置に伴う椎体陥凹に関する検
討. 第 9 回日本筋学会学術集会・第 10 回
筋 ジ ス ト ロ フ ィ ー 医 療 研 究 会 
2023.08.18-19 豊中市 

1 4 7 )  髙橋知里、大石真理子、岩田裕子、
前川京子、松村 剛. 筋ジストロフィー心
筋障害に対するトラニラストの有効性に
関するバイオマーカー探索 第 9 回日本
筋学会学術集会・第 10 回筋ジストロフィ
ー医療研究会 2023.08.18-19 豊中市 

1 4 8 )  竹下絵里、岩田恭幸、矢島寛之、丸
尾和司、脇坂晃子、石垣景子、尾方克久、
舩戸道徳、里 龍晴、久留 聡、松村 剛、
白石一浩、荒畑 創、竹島泰弘、小牧宏文、
デュシェンヌ型筋ジストロフィー自然歴
研究ワーキンググループ. 歩行可能なデ
ュシェンヌ型筋ジストロフィーの自然歴
研究解析結果 第 9 回日本筋学会学術集
会・第 10 回筋ジストロフィー医療研究会 
2023.08.18-19 豊中市 

1 4 9 )  中山貴博、松村 剛、久留 聡、小林
道雄、諏訪園秀吾、高橋正紀. 筋強直性ジ
ストロフィーの脳量. 第 9 回日本筋学会
学術集会・第 10 回筋ジストロフィー医療
研究会 2023.08.18-19 豊中市 

1 5 0 )  石崎雅俊、小林道雄、松村 剛. 筋ジ
ストロフィー介護者の健康管理に関する
セミナーの開催報告. 第 9 回日本筋学会
学術集会・第 10 回筋ジストロフィー医療
研究会 2023.08.18-19 豊中市 

1 5 1 )  入田英祐、藤本康之、林田圭一、豊
福悟史、松村 剛、齊藤利雄、松井未紗、
中津大輔、井上貴美子. 筋ジストロフィー
に対する HAL を用いた歩行訓練の効果

の検討.  第 9 回日本筋学会学術集会・第
10 回筋ジストロフィー医療研究会 
2023.08.18-19 豊中市 

1 5 2 )  笹原千聖、島田美紀、苅山有香、松
村 剛、井田美帆. 経口摂取を続けたいデ
ュシェンヌ型筋ジストロフィー患者へ退
院支援. 第 9 回日本筋学会学術集会・第
10 回筋ジストロフィー医療研究会 
2023.08.18-19 豊中市 

1 5 3 )  中西聡美、久家朱里、佐竹慶樹、辻
井睦美、長岡紀江、齊藤利雄、松村 剛. 
嚥下障害がある患者の安全な食事摂取の
継続を目的とした介入について. 第 9 回
日本筋学会学術集会・第 10 回筋ジストロ
フィー医療研究会 2023.08.18-19 豊
中市 

1 5 4 )  都築明里、杉田愛里、辻井睦美、長
岡紀江、松村 剛、齊藤利雄. 誤嚥性肺炎
を繰り返す患者に対し行う再発予防の取
りくみ 第 9 回日本筋学会学術集会・第
10 回筋ジストロフィー医療研究会 
2023.08.18-19 豊中市 

1 5 5 )  井上里美、内藤愛子、長尾弘子、榮 
大喜、松村 剛. ペーパードームを活用し
た余暇活動の充実による QOL 向上への
取組. 第 9 回日本筋学会学術集会・第 10
回 筋 ジ ス ト ロ フ ィ ー 医 療 研 究 会 
2023.08.18-19 豊中市 

1 5 6 )  木村公一、森田啓行、中西弘毅、中
村昭則、松村 剛、青木吉嗣、松尾雅文、
岡田尚巳. 筋疾患に伴う心不全の病態と
薬物治療. 第 9 回日本筋学会学術集会・第
10 回筋ジストロフィー医療研究会 
2023.08.18-19 豊中市 

1 5 7 )  脇坂晃子, 木村公一, 北尾るり子, 
今井富裕, 池田哲彦, 中島孝, 渡邉千種, 
古川年宏, 大野一郎, 駒井清暢. デュシェ
ンヌ型筋ジストロフィー合併心不全に対
するイバブラジンの忍容性と治療効果. 
日本筋学会学術集会/筋ジストロフィー医
療研究会合同学術集会 2023.08.18-19 
豊中市 

158) 高田博仁. 筋ジストロフィー医療こ
れまでの 10 年これからの 10 年、第 9 回
日本筋学会学術集会・第 10 回筋ジストロ
フィー医療研究会 2023.08.18-19 豊
中市 

159) 濵村賢吾、井上貴美子、豊岡圭子、
山寺みさき、有竹浩介、松村 剛.  デュ
シェンヌ型筋ジストロフィー患者心臓に
おける造血器型プロスタグランジン D 合
成酵素の発現解析. 第 9 回日本筋学会学
術集会・第 10 回筋ジストロフィー医療研
究会 2023.08.18-19 豊中市 
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160) 小林道雄、高田 蓮、佐藤暢彦、山
上幸生、菅原正伯、石原傳幸、豊島 至, 
リハビリテーション目的に入院し ADL
の改善した Laing 型遠位型ミオパチーの
1 例, 第 9 回日本筋学会学術集会・第 10
回 筋 ジ ス ト ロ フ ィ ー 医 療 研 究 会 
2023.08.18-19 豊中市 

161) 髙橋風香、久保田智哉、鳥羽もなみ、
島村春菜、中森雅之、髙橋正紀. 日本人筋
強直性ジストロフィー１型患者における
CTG リピートの詳細な遺伝学的解析 第
9 回日本筋学会学術集会・第 10 回筋ジス
トロフィー医療研究会 2023.08.18-19 
豊中市 

162) 福本蒼乃、塩津花南、山中友貴、濱
真奈美、安水良明、松村 剛、久保田智哉、
井上貴美子、藤村晴俊、髙橋正紀. 肝臓の
トランスクリプトーム解析による筋強直
性ジストロフィー1 型代謝異常機構の解
明 第 9 回日本筋学会学術集会・第 10 回
筋 ジ ス ト ロ フ ィ ー 医 療 研 究 会 
2023.08.18-19 豊中市 

163) 石垣景子. 小児期発症重症筋無力症
の治療指針と新しい治療薬について，第 9
回日本筋学会学術集会・第 10 回筋ジスト
ロフィー医療研究会  2023.08.18-19 
豊中市 

164) 對馬愛未、小原真佳、三浦美奈子、
福士澪、成田嘉寿、相馬 壮、佐藤裕美、
佐藤桂子、高田博仁. 筋強直性ジストロフ
ィー患者に関する嚥下体操の効果に関す
る研究、第 9 回日本筋学会学術集会・第
10 回筋ジストロフィー医療研究会 
2023.08.18-19 豊中市 

165) 芳賀奈穂子、吉澤ひろみ、上野恵美、
佐藤桂子、後藤桃子、佐々木京太、今 清
覚、髙田博仁. 看護学生に対する筋ジスト
ロフィー患者実習に関するアンケート調
査、第 9 回日本筋学会学術集会・第 10 回
筋 ジ ス ト ロ フ ィ ー 医 療 研 究 会 
2023.08.18-19 豊中市 

166) 遠藤麻貴子、倉内 剛、大平香織、
後藤桃子、佐藤裕美、小関 敦、今 清覚、
渡辺範雄、菅原典夫、森まどか、中村治雅、
木村 円、髙田博仁. 筋強直性ジストロフ
ィー患者と介護者のための心理社会的支
援プログラム研究―現況報告、第 9 回日本
筋学会学術集会・第 10 回筋ジストロフィ
ー医療研究会 2023.08.18-19 豊中市 

167) 今 清覚、元木健介、渡邊拓之、吉
澤ひろみ、三ツ井敏仁、高田博仁. 療養介
護病棟における分離菌に関する検討、第 9
回日本筋学会学術集会・第 10 回筋ジスト
ロフィー医療研究会  2023.08.18-19 

豊中市 
168) 石﨑雅俊. 筋ジストロフィー介護者

の健康管理に関するセミナーの開催報告
〜介護者から医療者に伝えたいこと〜. 
第 9 回日本筋学会学術集会・第 10 回筋ジ
ストロフィー医療研究会 2023.08.18-
19 豊中市 

169) 中村昭則. 長野県筋ジス診療ネット
ワークにおける移行医療機関連携 第 9
回日本筋学会学術集会・第 10 回筋ジスト
ロフィー医療研究会  2023.08.18-19 
豊中市 

1 7 0 )  木村公一、森田啓行、中西弘毅、中
村昭則、松村 剛、伊藤英樹、松尾雅文 
岡田尚巳. 筋ジストロフィーの心筋症治
療. 第 41 回日本神経治療学会学術集会  
2023.11.4-5  東京都 

171) 高田博仁. 筋ジストロフィー症にお
ける栄養・代謝障害とその対策、神経難病
における疾患修飾療法としての栄養療法、
第 41 回日本神経治療学会学術集会、
2023.11.4-5 東京都 

1 7 2 )  松村 剛. 筋ジストロフィー新規治
療における地域連携. 第 11 回日本難病医
療ネットワーク学会 2023.11.24-25 名
古屋市 

173) 高田博仁、大平香織. 介護福祉士・訪
問介護員・介護初任者研修者向け難病セ
ミナー定期開催の試み、第 11 回日本難病
医療ネットワーク学会、2023.11.24-25 
名古屋市 

174) 池田真理子. 「最近の神経疾患の治
療」教育講演 人類遺伝学会 2023.10.12 
東京都 

175) Taniguchi-Ikeda M, Masuda D, 
Shimizu Y, Inuzuka T, Toda T. 
Circulating microRNAs in extracellular 
vesicles as skeletal muscle biomarkers 
in Fukuyama muscular dystrophy 人類
遺伝学会 2023.10.12 東京都 

176) Taniguchi-Ikeda M. Finding Cures 
for Fukuyama muscular dystrophy. 人
類遺伝学会 2023.10.14 東京都 

177) 小林道雄、木村洋元、畠山知之、小
原講二、阿部エリカ、和田千鶴、石原傳幸、
豊島 至. MRI による副鼻腔炎合併の評
価～筋強直性ジストロフィー1 型と筋萎
縮性側索硬化症の比較～, 第 77 回国立病
院総合医学会, 2023.10.20-21 広島市 

178) 後藤桃子、佐々木京太、須藤絵理、
今清覚、髙田博仁、療養介護病棟における
サービス管理責任者を対象とした意識調
査、第 77 回国立病院総合医学会 , 
2023.10.20-21 広島市 
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179) 吉澤ひろみ、高田博仁、今 清覚、
芳賀菜穂子、上野恵美、佐藤桂子、後藤桃
子、佐々木京太. 看護学生の実習前後にお
ける筋ジストロフィーに対する興味の変
化、第 77 回国立病院総合医学会 , 
2023.10.20-21 広島市 

180) 元木健介、髙田博仁、今 清覚、吉
澤ひろみ、渡邉拓之、三ツ井敏仁. 療養介
護病棟における分離菌に関する検討、第
77 回国立病院総合医学会, 2023.10.20-21 
広島市 

181) 速水慶太、橋口祐輔、中川恵嗣、福
滿俊和、諏訪園秀吾. 沖縄型神経原性筋萎
縮症に対する単関節型 HAL®介入効果と
上肢機能の傾向第77回国立病院総合医学
会, 2023.10.20-21 広島市 

182) 木村公一、中西弘毅、森田啓行．
Clinical Use of Exon-skipping Antisense 
Oligonucleotide Therapy for Progressive 
Cardiomyopathy in Japanese Patients 
with Duchenne Muscular Dystrophy. 日
本循環器学会学術集会. 2024.3.8. 神戸市 

183) 木村公一. DMD 心筋症に対する新
規治療薬の効果検証．筋ジストロフィー
治療研究会．2023.11.11. 北海道 

184) 鈴木 学、山内大輔、上野恵美、三
ツ井敏仁、今 清覚、髙田博仁. 筋強直性
ジストロフィー患者に対するトランスフ
ァーボードを用いた車椅子移乗方法の検
討―座位バランス能力と頚部・体幹筋力の
低下に着目して―、第 9 回北海道東北筋強
直性ジストロフィー臨床研究会、
2023.9.30 旭川市 

185) 髙井美希、佐藤裕美、佐藤桂子、髙
田博仁. 筋強直性ジストロフィー患者に
おける思いを伝えるための支援～言語聴
覚療法士との連携～、第 9 回北海道東北
筋強直性ジストロフィー臨床研究会、
2023.9.30 旭川市 

186) 佐藤 渚、本田ヒトミ、髙田博仁、
検査入院における経営的観点からの検討、
第 9 回北海道東北筋強直性ジストロフィ
ー臨床研究会、2023.9.30 旭川市 

187) 今 夏姫、齋藤久美子、赤坂愛、後
藤桃子、佐藤桂子、上野恵美、今 清覚、
髙田博仁. コロナ禍の活動制限における
行事『やってみよう！』実施報告、第 9 回
北海道東北筋強直性ジストロフィー臨床
研究会、2023.9.30 旭川市 

188) 後藤桃子、佐々木京太、須藤絵理、
今 清覚、髙田博仁. 療養介護病棟におけ
るサービス管理責任者を対象とした意識
調査～神経・筋疾患領域に着目して～、第
9 回北海道東北筋強直性ジストロフィー

臨床研究会、2023.9.30 旭川市 
189) 赤坂 愛、後藤桃子、今 夏姫、齋

藤久美子、元木健介、上野恵美子、佐藤桂
子、髙田博仁. コロナ禍における段階的面
会制限緩和に向けた対応第 9 回北海道東
北筋強直性ジストロフィー臨床研究会、
2023.9.30 旭川市 

190) 佐藤朋花、庄司裕子、工藤夕希、沢
谷里江、今 清覚、髙田博仁. 統一した栄
養指導を目指して～パンフレット作成の
取り組み～、第 9 回北海道東北筋強直性
ジストロフィー臨床研究会、2023.9.30 
旭川市 

191) 諏訪園秀吾. 気管切開後のSMA2型
成人例でリスジプラムの効果をみた症例
から学んだ SMA 診療の課題について、第
46 回日本小児遺伝学会、2023.12.8、那覇
市 

192) 諏訪園秀吾. 遺伝子異常を伴う疾患
の神経内科診療最前線ー沖縄型神経原性
筋萎縮症を含め現場で起きていること・
今後の課題と期待ー、第 46 回日本小児遺
伝学会、2023.12.8、那覇市 

193) 上田幸彦・諏訪園秀吾、沖縄病院に
おける心理支援のこれまでとこれから、
第 25 回 認 知 神 経 心 理 学 研 究 会 、
2023.12.17 那覇市 

194) 石黒久美子，石垣景子，佐藤孝俊，
七字美延，木原祐希，村上てるみ，永田 
智. 福山型先天性筋ジストロフィー患者
における必須微量元素の評価，第 126 回
日本小児科学会学術集会， 2023.4.16，東
京都       

195) 石黒久美子，岸 崇之，佐野賢太郎，
七字美延，佐藤孝俊，石垣景子，永田智，
COVID-19を契機に発症した抗MDA5抗
体陽性の若年性皮膚筋炎の 1 例，第 12 回
東日本小児リウマチ研究会，2023.5.13，
Web 

196) 石黒久美子、石垣景子、佐野賢太郎、
七字美延、佐藤孝俊、岸 崇之、永田 智. 
第 79 回日本小児神経学会関東地方会，
2023.10.28，神奈川県 

197) 木村公一. DMD 心筋症に対する新
規治療薬の効果検証. 筋ジストロフィー
治療研究会 2023,11,11.北海道 

198) 中島孝. 装着型サイボーグ HAL に
よる神経筋疾患に対する cybernic 
neurorehabilitation. 第 53 回日本臨床
神経生理学会学術大会.シンポジウム 30
人工知能・デバイスを用いた神経疾患の
病態解明と治療. 2023 年 12 月 2 日. 口
頭． 
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H．知的財産権の取得状況 
1．特許取得 
なし 
2，実用新案登録 
なし 
3. その他 

 
 
 
 
 

  
 
 




