
しびれに関するアンケート
92件の回答

76%

20%

4%

あなたは遠位型ミオパチーのどのタイプですか？

縁取り空胞型

三好型

眼咽頭遠位型
92件の回答

43%

57%

性別を教えてください

男

女
92件の回答



30%

28%

17%

11%

10%
3%

年代を教えてください

40代

50代

60代

30代

70代

80代

92件の回答

19%

81%

しびれは常にありますか？

ある

ときどき

しびれが

「ある」と回答

32件の回答

35%

65%

あなたは身体にしびれがありますか？

ある

ない
92件の回答



37%

25%

38%

しびれは身体のどちらにありますか？

上半身(腕・手・指先)

下半身(足・指先)

全体(上半身および下半身にしび

れている部位がある)

32件の回答

42%

8%

50%

手のしびれは左右どちら側ですか？

左半身

右半身

両手

上半身(手・腕)
12件の回答



2

1

1

1

0 1 2

手首より先（掌）

指先だけ

（肩から先の）腕全体

左の首筋

左半身(手・腕)
左手のどの部分がしびれますか？

5件の回答

可能であれば、具体的に記載できる方はお願いします。
可能であ

4件の回答

・起床時移乗時、痛みと熱さを感じる

・たまにチクチクした痛みがあります。指先の時もあれば、

手の平の時もあります。

・ビリビリした痺れが時々 又肘下に脱力感もあります。

・ 肩、特に左のこりがひどく、椎間板ヘルニア手術後一旦

改善したが次第にひどくなってきており、同時に左の手の

ひらにしびれが生じている。



0 1

顔面

右半身(手・腕)
右半身のどの部分がしびれますか？

1件の回答

1

可能であれば、具体的に記載できる方はお願いします。
可能であ

1件の回答

・右頬



2

2

1

1

0 1 2

（肩から先の）腕全体

指先だけ

腕の内側

指先だけ, 手首より先（掌）

両手・両腕

両手・両腕のどの部分がしびれますか？

可能であれば、具体的に記載できる方はお願いします。
可能であ

3件の回答

・手の甲から指先(親指を抜く4本)までが常時しびれ神経痛の

ような痛みがある

・発症して進行が激しい頃に両腕に感じた。今は進行が緩や

かになりそれほど感じなくなった。

・肩から肘にかけて力が入りにくい時がまれにある



38%

38%

24%

足のしびれは左右どちら側ですか？

左半身

右半身

両足

下半身(足)
8件の回答

1

1

1

0 1

腰から下全体

膝より先

足の外側, 腰から下全体

左半身(足)
左足のどの部分がしびれますか？

3件の回答

可能であれば、具体的に記載できる方はお願いします。
可能であ

2件の回答

・シャワー椅子に長く座っているときなど

・左（腰、おしり、足太もも）の外側あたりにしびれと

いうか違和感がある。



1

1

1

0 1

右足の太もも外側の真ん中あたり

足首より先, 膝より先, 太もも、足の裏

指先だけ, 足の外側

右半身(足)
右足のどの部分がしびれますか？

3件の回答

可能であれば、具体的に記載できる方はお願いします。
可能であ

2件の回答

・座り方がねじれている時、車いすのフットレストに足が

傾いて置かれた時などに痺れが出やすいです。

・何もしてない時はしびれを感じないけど、触ると感覚が

鈍く、しびれを感じる



1

1

0 1

膝より先

おもに太もも全体ですが 特に内側辺り

両足

両足のどの部分がしびれますか？

2件の回答

可能であれば、具体的に記載できる方はお願いします。
可能であ

1件の回答

・自分の場合は痺れより痛みになるかも状態を書きます

車椅子に長めに乗ってて靴を脱がしてもらう時に、足首を

つかみ脱がす時に痛みがあります。

感覚としては正座してて足が痺れた時 、触ると痛みがあ

るのと同じ感じかな。



5

2

2

1

1

1

0 1 2 3 4 5

手首より先（掌）

（肩から先の）腕全体

指先だけ

左腕肘下から指先 脱力感もあり

腕の内側

腕の外側

全体(手足)
両手・両腕のどの部分がしびれますか？

12件の回答

3

2

2

1

1

1

1

1

0 1 2 3

足首より先

膝より先

腰から下全体

足の外側

背中

膝より先 指先まで

指先だけ

大体後面

全体(手足)
両足のどの部分がしびれますか？

12件の回答



可能であれば、具体的に記載できる方はお願いします。
可能であ

10件の回答

・指先に近い方が、よりしびれが強い。24時間しびれてる。

・座位で寝ているときに片方の手先のしびれを感じることが

ありますが、頸部筋力の低下で首が下垂するために頸椎症

のような神経症状がでるものと思っていました。

また大体後面については、臀部筋力低下により坐骨神経圧

迫が生じやすくなてちるものと思っていました。

・左肩から下と指先 左足大腿部外側と両足足先が常にしび

れている。

・左手は特に痺れが酷く中指、薬指、小指が肘から指先に痛

みもあり

・痺れが出るのはずっと同じ体勢の時や当たりが悪い時だけ

で、体勢を変えたり、当たりを変えたりすれば解消される

程度のものです。原因不明で常に起こるような痺れは今の

ところありません。ただごくたまに、痺れではなく、鈍く

て重たいような痛みが部分的に起きたりします。

・1日を車椅子で過ごした後、就寝のため移乗機で移動する

際に体をのせる体勢になる時、腕が垂れ下がる状態で両方

の指先が痺れるときが時々あります。

・霜焼けのような感覚です。

・時には全身がしびれる

・背中

・霜焼けのような痺れの感覚です



25%

75%

受診について

しびれで受診したことはありますか？

ある

ない
32件の回答

受診したときに、医師からはしびれの原因は何だと言われまし

たか？
可能であ

7件の回答

・頸椎の変形のようなものが見受けられる。ストレートネッ

クなども原因か？首の筋肉がないことも要因ではないか。

・分からない

動かす事ができないからなと ミオパチーの定期通院時に

医師に話した

・常に同じ姿勢だし首、腰の神経が圧迫されてるので手術で

削るしかないといれました。

・筋力低下が原因かもしれないが、筋肉あるいは腱が堅くな

り、神経を圧迫しているのかもしれない。

・多発性硬化症

・受診じゃなくリハビリの途中で聞いただけだけど、わから

ないと言われた

・精神的、軽いパニック障害



しびれの治療で服用している薬はありますか？差し支えなけれ

ば薬の名前も教えてください。
可能であ

6件の回答

・リリカ

・ありません

・肩こりを緩和する目的で、テルネリンを服用しているが、

最近あまり効いていないように感じる。

・プレドニン、リリカ、タケキャブ、メチコバール

・リーゼ（クロチアゼパム）

・ビタミン剤

31%

69%

遠位型ミオパチー以外の病気①

遠位型ミオパチー以外の病気を罹患されています

か？

はい

いいえ32件の回答



30%

20%
10%

10%

10%

10%

10%

遠位型ミオパチー以外の病気②

糖尿病

高血圧

逆流性食道炎 便秘 高血

圧

急性心筋梗塞、大腸癌

脳疾患

10件の回答

遠位型ミオパチー以外の病気で病気の治療で服用している薬は

ありますか？差し支えなければ薬の名前も教えてください。可能

であ

7件の回答

・イルベサルタン

・グリメピリド、エクア、テラムロ、ファモチジン

・ネキシウム アジルバ 酸化マグネシウム 等

・アスピリン、漢方ツムラ100番

・カナグル、メトグルコ

・タケキャブ、リリカ、プレドニン、アザニン、メチコバー

ル、アルファカルシドール、ケーサプライ

・アムロジピン（高血圧）


