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＜コロナに関して＞ 

 

●コロナについて 

・ 子供の有病率が低い 

・ レセプターの有無によって、ウィルスが取り込まれる取り込まれないといったことが変わ

ってくる 

・ 今わかっている範囲では、GNE ミオパチーだから新型コロナにかかりにくいという訳では

ないと思われる 

・ “普通”の感染する環境にいれば、“普通”の確率で感染する可能性がある 

・ 「高血圧」「糖尿病」などを罹患していると重症化のリスクは高いと考えられるが、“筋肉の

病気だから重症化のリスクがある”とは言い難い 

・ 注意していればそこまで感染のリスクはないかなと思っている 

 

●遠位型ミオパチーはコロナにかかると重症化する不安がありますが、かかると進行は早い

でしょうか 

●日本もしくは海外で遠位型ミオパチーや筋疾患でコロナにかかった例は報告されていま

すか？ある場合、やはり重症化しやすいのでしょうか？ 

＜回答＞ 

・ 私自身の筋疾患患者さんで感染した人は二人のみ。いずれもご本人もしくはご家族が外出

する機会が多い方だった 

・ 遠位型ミオパチーでコロナにかかった人は、知っている範囲ではいない 

・ 筋疾患の方はもともと気をつけて生活している人が多く、また、外出機会が少ない、人と

接する機会が少ないなどが理由かと思っている 

・ 筋疾患の重傷者が入所している施設では、コロナ対策が大変という話は聞く。こういった

話は班会議などで刀根山病院のマツムラ先生が積極的に発信をされている 

・ 筋疾患だから“かかりやすい”“重症化しやすい”ということはないと思う 

 



●特にコロナにかかってしまった場合に気をつける点はありますか？ 

＜回答＞ 

・ かかってしまったらしょうがない 

・ 全身状態が悪くならないように、チェック機構を身につけるべき 

・ 療養型ホテルに入る、もしくは入院できるのであればするべき 

・ 対処に関して、肺活量に問題がない人は同じ年代の一般の人と差をつける必要はない 

・ 病状が急変するリスクは一般の人とあまり変わらないはず 

・ もともと呼吸機能が低い方は、コロナにかかると結構苦しくなると思われる 

・ コロナを怖がりすぎるあまり外出をせずに身体を動かさなかったために、歩けなくなった

高齢者がたくさんいらっしゃる。そのため、怖がるのもほどほどにしておいたほうが良い 

・ 家にずっと閉じこもっているより、感染対策をしっかりしてリハビリなどを行ったほうが

良い 

・ コロナ渦前と形を変えても良いので、何かしら身体を動かしたほうが良い 

 

●担当のお医者さんにお伝えすべきことはありますか？ 

＜回答＞ 

・ 筋疾患があることと、肺活量など今まで行ってきた検査結果などで異常があった場合にそ

の旨を伝える程度で良い 

・ もしお医者さんがわからないということであれば、筋疾患の主治医とつないでもらったほ

うが良いと思う 

 

●インフルエンザのように GNE ミオパチー患者はコロナにかかりにくいかもしれない可能

性はありますか？ 

＜回答＞ 

・ 「インフルエンザはかかりにくい」と思っているだけで、またエビデンスがあるわけでは

なく、かからないということはないはず 

・ 実際にインフルエンザにかかっている人もいる 

・ かかりにくい要素は今のところ見つかっていない 

 

●コロナになってしまったら NCNP に受け入れてもらえる可能性はありますか？ 

・ 東京都から要請があればできる。 

・ 都は各地の保健センター、病院などからのベッドコントロールをやっている 



・ NCNP のコロナ病床は、中等症以下の精神病や認知症などの方に限られている。 

・ 今回参加されているみなさんなら一般の病院で看てもらえると思う 

・ 地元で断られまくった際に東京都経由で来るというルートもあるが、基本は近くの病院。 

 

●ワクチン注射について 

筋肉の疾患である遠位型ミオパチーの患者に筋肉注射をします。筋肉がない私たちは、注

射がうてるのか？大丈夫なのか？ 

・ 受けてくださいとアナウンスしている 

・ 受けてはいけない要素はないと思っている 

・ 一般の人とワクチンの反応が極端に違うということはあまりないと思っている 

・ 逆に「かかりにくいからワクチンを打つ必要がない」という根拠は全くない 

・ 筋肉に打つ理由は血流が多い箇所に打つというため。筋肉がなくても血管はあるから打て

る 

・ 筋肉がなくて打つのが困る場合は、残っている箇所に打てば良い（例えば、ふとももの部

分） 

効き目は一般の人と変わらないのか？ 

・ 身体の反応が極端に異なるとは思っていない。一般の人と同いくらい有効だと思う 

特別な副作用はないのか？ 

・ 副作用も一般の人とそこまで変わらないと思う。医薬品に対するアナフィラキシーアレル

ギーもしかり 

・ 痛みは若い人ほど強いと感じるらしい 

・ 筋肉の残っている具合よって異なる可能性もあるかと 

 

 

 

＜コロナ以外について＞ 

 



●再生医療の「ミューズ細胞」で ALS の治験が開始されていると知り、遠位型ミオパチー

にも有効？ 

＜関連記事＞https://news.yahoo.co.jp/articles/20657447449c0de2fa6d7ad5c488c7f6506

0a9bf 

＜回答＞ 

・ 筋肉になるようなものであれば有効であるだろう 

・ 筋肉の場合は全身にあるため静脈投与が必要。そうなると量が多くなる。また、うまく筋

肉になるかという課題あり。これから実験・治験を繰り返していく必要あり 

・ 最近では脊髄性筋萎縮症の遺伝子治療が出てきている。が、１億円と高い 

・ 同じウィルスを使ってディシェンヌ型のお子さんに対する筋肉への遺伝子治療をするとい

う話もあるらしい 

・ 再生移植治療に関しては、今のところ筋疾患では国内での事例なし 

・ 海外での事例もあまり整っていない 

・ ただ、別の病気での結果は参考になる 

 

●治験薬の効果が認められたら、私たちが実際に病院でいただけるまでにどのくらい時間が

かかるのですか？ 

＜回答＞ 

・ 今治験をやっているものかつ効果が認められたものであれば２年くらい 

・ ただ、薬によって異なる。効果が懐疑的ではあれば、治験し直し、もしくは廃止になるこ

ともある 

・ すでに世に出回っている物質や薬であれば早い 

 

●ホエイについて 

一日何グラム位までなら摂取して良いのでしょうか？ 

沢山摂取して起こりうる副作用のようなものはありますか？ 

＜回答＞ 

・ ホエイはいま食品扱いになっている。 

・ 摂取制限はないため食べられる範囲で食べても良いと思うが・・・ 

・ 蛋白が入っているため、腎臓が悪い方は高タンパク負荷になるためよくない。 

・ 身体の状況をご存知の主治医とよく相談をしたほうが良い。 
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●食事について 

摂取した方がいい食品・よくない食品 

また、量や時間帯などあれば教えてください。 

＜回答＞ 

・ シアル酸を摂ることについてはおいといて、基本はカロリーと栄養のバランスが整ってい

れば良い 

・ 一般的な栄養学に基づいたものが理想 

・ “食べて治す”ということは、病気に対して言い過ぎな部分があると思うため、あくまでも

常識的なラインが良い 

・ 筋肉がなくなると痩せにくくなる 

・ 太ると歩く際には膝に負担がかかり、お腹が出ると肺活量に負担がかかる 

・ ほどほどの体格を維持するための食事は考えた方が良い 

・ 理想的な体格を維持するための適量を摂るべき 

・ 時間帯については、人によって異なるので一概には言えないが、「普通」が良いのではない

かと思う 

 

●身体の痛みについて  

右側の腰痛、膝痛、太もも、右足全体に痛みがあります。 

腰痛の元々の原因のひとつは、自分の右に少し傾く歩き方にあると思っていますが、他に

も原因は考えられますか？ 

リハビリに通って姿勢を直すべきでしょうか。痛み止めを使って緩和させるべきでしょう

か。 

痛みで眠れない場合は導眠剤を服用すべきか悩んでおります。 

＜回答＞ 

・ 原因は調べないとわからない。かかりつけの先生や整形外科に相談するのが良いかと。 

・ 神経が圧迫されて痛くなっている可能性もある。 

・ 膝の痛みについては、膝自体に痛みがある可能性もある。 

・ 太腿、あし全体ということであれば腰から来ている可能性も考えられる。 

・ 姿勢に関しては、右に傾けないと歩けないということであれば、“右に筋肉が残っている”“骨

格が右に傾くようになっている”など何かしら理由があるはずなので、このことに関しては

ケースバイケース 



・ 痛み止めについては原因次第。手術が必要なレベルであれば痛み止めは無意味だが、手術

を必要としないのであれば痛み止め治療、場合によってはペインクリニックに行ったほう

が良い場合もある。 

・ 痛みで眠れないようであれば、その痛みに対する対策をどうするかということになるため、

他に対策がなければ睡眠薬の導入も一つの手。 

 

 

●日々の生活について 

日常生活を送る事が自然とリハビリになっていると言われ、出来る限り出来る事をやって

います。 

日常で何か先生からアドバイスが有れば是非お伺いしたいと思います。 

＜回答＞ 

・ リハビリを必要とするかどうかは、その人の生活次第。 

・ 少々筋肉が弱いが歩いて会社に通っているという人は、それ自体が筋肉の維持につながっ

ていると評価されればそれで良い。 

・ 危ないことはやめた方が良いと思う。例えば転びそうなリスクがあることをやっているな

ど。 

・ 筋肉の病気だから動いちゃダメというわけではない。 

・ 危なくないということが前提で、翌日に痛みやだるさが続かなければ大丈夫。続くようで

あればやりすぎ。 

・ 次の日になったら大丈夫！というのであれば問題ない。 

 

 

 

＜質問＞ 

●ホエイとシアル酸って何？ 

＜回答＞ 

・ 縁取り空包型に足りないもの 

・ 三好型・２B 型には関係ない 

 



●採決時に血管が見つかりにくいと言われる。 

＜回答＞ 

・ 手足の血管は運動量に応じて血液を送っているため、手足の運動量が減れば血管は小さく

なってしまう 

・ 筋ジスの重傷者ほど大変な作業となる 

・ ただ、できなくなるわけではなく、必要に応じてエコーで太い血管を探すという手もある 

 

●筋力が少なくても脂肪を燃やせる、代謝がよくなる方法はあるか 

＜回答＞ 

・ 要は摂取量以上に消費すればよい。例えば、足が動かない方向けの運動とカロリー消費を

目的とした手のエルゴメーターがある 

・ リハビリ科に聞いてもらって代替的な運動方法を聞いてもらうと良い 

・ あとは、水中ウォーキングをやっている人がいるが、プールサイドで転びましたという話

も聞く 

 

●縁取り空包型です。進行が速くなっている気がする。進行具合は一定ではないのか？ 

＜回答＞ 

・ どのくらい酵素活性が残っているかによる。個体差による 

・ 筋力がガクッと落ちるって何かというと、肘を曲げる動作のマックスが 100 ニュートンだ

とすると、人と引っ張り合いをした時は 90％ほどの筋肉量が必要だが、生活に困らない程

度のレベルは２〜３０％で動く。その２〜３０％を下回ってしまうと、ガクッと落ちたと

思ってしまう 

・ 人によっては進行が速い場合もある 

・ 遠位型ミオパチーは生まれつきの病気なのに、なぜ大きくなってから筋力が落ちるのかと

いうと、成長期が終わって子供の頃に比べ多くの筋肉量が必要となり、また長いスパンで

筋肉の欠損が蓄積されある程度のところで発症すると考えられている 

 

●最近歩かなくなってきているが、腸の動きは悪くなるのか？便秘がひどくお腹が張ってい

る。解消方法は？ 

＜回答＞ 

・ 便通の一部は重力で賄われている。立てないのであればその重力を利用できない。また、

お腹の筋肉が弱く腸の付近をキュッと閉められないのであれば出にくい 



・ 便が硬いのであれば、水分摂取や便を柔らかくする下剤、浣腸などの方法がある。また、

複数の方法を組み合わせるのもあり 

・ ただ、この病気が腸閉塞になりやすいとか苦しんでいると聞いたことはない 

・ みなさん、下剤でなんとなかっている 

・ 動かないから苦しいということ以上はないと思う 

 

●死亡後の解剖の手続きについて知りたい 

＜回答＞ 

・ NCNP も入っているが「ブレインバンク」というものがある。生前同意の紙があって、そ

れに登録すれば亡くなればその病院へご遺体を取りにいく。田舎でも取りにいく 

・ ただ、ご本人が登録をしても家族が拒否して、最終的にはやらないということもある 

・ ブレインバンクの URL https://www.brain-bank.org/  NCNP に事務局があります。              

 

●筋力が落ちてきた時に、どれだけ落ちたかの指標がないと聞いたことがある。いま、握力

を測っているが、それは本当に意味があるのか、それが全身の筋力と連動しているのか？ 

＜回答＞ 

・ ある程度連動していると思う。アナログでデータも出るしなかなかわかりやすい指標かな

と。他の部位を定量的に計るとなると、一人で測るのが難しい 

・ 歩ける人であれば何分歩き続けられるかなどの指標が役に立つ 

・ 健康状態を自分が把握しているのは良いこと 

https://www.brain-bank.org/

