
はじめに：坂井田真実子より患者会設立と活動について　
2016年にNMOSDを発症して、この難病に特化した患者会がないことを知りました。病気を受け入れ付き
合っていくにつれ、NMOSDとともに私が生きて歌う意味を感じています。色々な理由はあったのですが、自
然と大きな力に押されるように患者会設立をしていました。この患者会は患者同士が出会って話すこと、また
先生方や患者を取り巻く方々と協力すること、加えてNMOSDという病気を世の中に広く知っていただくこ
とを大切にして活動しています。国際サミットに参加してくれている世界のNMOSDの仲間に向けて、2024
年のNMOJの活動の中から4つのプロジェクトを紹介します。

グラレコ（グラフィックレコーディング）プロジェクト
ヨーロッパの製薬企業団体“エフピア”の日本の患者団体支援
プロジェクト：第6回 PASE AWARD（2023）大賞を受賞し
たプロジェクトです。グラレコ事務局の木全さん、グラレコ
アーティストひめくまさん、そしてインタビュアー坂井田が
約1年で15名以上の会員にインタビューを実施、発症から今
までのストーリーを絵で表現しました。それぞれをバナーに
印刷し、この後紹介する「みんなに会いに行く」会場に展示し
て巡回美術展を展開する、大規模な活動になりました。

● リハビリはつらい思いをしてやるものではなく、楽しむことが重要です。車椅子でできるスポーツなど、楽し
みながらできるものを探すことも有用です。（中島先生）　脳の状態は痛みやしびれに影響するといわれてお
り、楽しいことをしている時は痛みやしびれを忘れていたということもよく聞きます。自分らしく、楽しめる
ものを見つけていただきたいです。（渡邉先生）

● ステロイドの服用により、むくみや体重増加、不眠などに悩まされる方は多いです。しかし生物学的製剤が発
売され、ステロイドの服用を大幅に減らせる時代になってきました。日々の診療でも実感しています。（眞﨑
先生）

【お悩み② 年齢と治療の選択について】

Q 「生物学的製剤は何歳まで使えますか？」
A 「年齢ではなく、生活環境や感染症の潜在的なリスクを考慮して薬剤を選択しています。適切に使
用すれば長く付き合うことができると思われます。」

● 現在発売されている「生物学的製剤」の特徴と副作用を説
明します（セッション1の表1参照）。（渡邉先生）

● 生物学的製剤はターゲットがはっきりしているため、ステ
ロイドのように様々な副作用が起こるわけではありませ
ん。その代わり、感染症に注意が必要です。しかしステロイ
ドも生物学的製剤と同じく感染症に注意が必要であるた
め、生物学的製剤に切り替えることに大きなデメリットは
なく、メリットが大きいと感じています。ただ、主治医の価
値観や考え方、医療経済的な問題もあるので患者さんと医師、看護師も含め、よく話し合って決める必要があ
ります。（中島先生）

● 生物学的製剤は、生活環境や感染のリスクを考慮して使用を判断する必要があります。年齢ではなく、元気に
自立した生活ができているかどうかが一番大事です。適切に使用すれば、生物学的製剤は長く付き合える薬
ではないかと思われます。（岡田先生）

【気になる① 再発について】

Q 「NMOSDの再発率はどのくらい？　一度も再発しない患者もいるのでしょうか？」
A 「治療をしなければ年に1回くらい再発する可能性が高いといわれています。生物学的製剤発売
後は劇的に再発が抑えられています。」

● 無治療だと年に1回くらい再発する可能性が高いといわれています。ステロイドと免疫抑制剤を使っていて
も平均して年に0.4回再発するといわれていますが4）、2024年10月に行われた日本神経免疫学会で、従来
治療から生物学的製剤に切り替えると年間再発率がほぼゼロであったという報告がありました5）。新しい薬
が発売されてから劇的に変わってきています。長年安定していた患者さんでも治療を中止すると、大半の方
が約半年で再発するという報告もあります6）。治療なしでも長い間再発しない人もいますが、メカニズムは
未知の部分があります。一般的には治療をやめると再発すると考えられています。（篠田先生）

● 再発予防薬の切替えについては、ご本人の体力や生活状況から選択されるとよいと思います。（中村先生）
● 「どうしたら再発をしないで生活できるか」を第一に考えて診療にあたっています。（中島先生）

【気になる② 地域格差について】

Q 「専門医のいない病院での医療体制はどうなっていますか？　今後の地域格差改善の可能性や見
通しについても教えてください。」

A 「専門医が地方の病院で診療を行う機会を設けています。また、認定医制度や医師が専門医に相談
できる仕組みもつくっています。」

● 普段は九州大学で勤務をしていますが、週に1回佐賀県唐津市の病院で診療しています。できるだけ患者さ
んや他科の先生に疾患について啓発して、早期診断、治療につなげることを意識しています。（眞﨑先生）

● 診療科長として医師をなるべく全国に派遣し、患者さんを診断・診療したり、必要があれば大学病院に紹介
してもらったりしています。（岡田先生）

● どこに住んでいても質の高い治療が受けられるように、神経免疫学会は認定医制度を設け、学会のウェブサ
イトで都道府県別の認定医リスト7）を公開しています。さらに、疾患の新たな知見や新規治療法の開発につ
なげ、長期予後を向上させることを目的に、患者さんの協力を得て医療情報を登録・分析するレジストリ事業8）

も進めています。さらに、専門医ではない医師と専門医をつなげる仕組み9）もつくっています。（中島先生）

【治療の選択について】

Q 「患者会ではShared Decision Making（SDM）といって医師と一緒に治療の意思決定をしてい
こうとしているのですが、昔よりも患者さんと一緒に治療薬を選択したり考えたりする機会が増
えた印象はありますか？」

A 「治療選択肢が増えたため、患者さんと相談しながら診療を進めていきたいと思っています。」
● 治療の選択肢が増えてきた今、どの薬が患者さんにとって最善か、あるいは患者さん自身が望む薬なのかを
相談しながら決めなければならないと思います。ともすれば短時間診療になりがちですが、SDMを積極的に
取り入れていきたいと思っています。（中島先生）

海外の患者さんからも参加を得て、国内外に活動が広がっています。
お話しいただいた皆さんが、「人に話すことで自身の人生を見直すことができた、整理できた」と仰っていたこ
とが印象的です。また、仲間のストーリーを見ることで「自分と同じようだ」と、苦しみ、痛み、悩み、そして喜び
も共有することができ、大変な活動ですが苦労を超える喜びを得ました。「NMOSDの日」を記念し、発症メカ
ニズムを描いた「NMOSDストーリー」も作成しています。

患者によるノベルティ制作　
アフリカのガーナ産のオリジナルプリント生地を使い、NMOJのロゴスタンプ
を押したブローチを、日本全国の患者会有志とボランティアで作成しています。
1つとして同じ柄がないカラフルなNMOJノベルティは、NMOSDの多様な症
状とそれぞれの個性を大切にすることの象徴でもあります。作り手は楽しみつ
つ、NMOJを応援してくれる御礼の気持ちを込めて丁寧に制作しています。多
くの方にお届けしていることが、活動の拡がりの証となっています。

みんなに会いに行く　
コンセプトは「一人でもその土地にNMOSDの仲間がいたら会いに行く」。私たちが「NMOSDの日」を決め、
初めて大きな主催イベントを行った2022年10月が初回、3年目の「NMOSDの日」のイベントがこの福岡・
国際サミットで12都市目、計14回の「みんなに会いに行く」を実施しています。参加者から「初めて自分以外
のNMOSDの仲間に会った」と言われることも珍しくありません。とても嬉しいことです。イベントをきっか
けに、ご家族で旅行がてら私たちに「会いに来てくれる」方もあり、とても励みになります。
この活動は、患者会の力だけで続けられるものではありません。先生方が会場に出向いて貴重なご講演をして
くださること、製薬会社さんの協賛、富士通さんの会場提供、Wisdomさんの配信、各地の仲間のサポートな
ど、大勢の協力を得て実現しています。すべての応援に感謝しています。
第一線の先生方から最先端のお話を伺い、現地に来られない仲間には配信することで、患者会の役割として正
しい情報提供に努めています。また、私は歌手として、機会があれば伺った土地でチャリティーコンサートも
行っています。働いている患者の姿を見ていただくのも、会からの情報提供なのです。

NMOSDのリハビリテーションをしてみよう！　
「NMOSDのリハビリテーション」は、NMOJがアレクシオンファーマさんに制作協力をした動画コンテンツ※

です。「運動機能の維持や体力の保持だけでなく、患者さんが自分らしく生活できるように」、痛みの中で辛い
リハビリが、日々の生活の中で、少しでも楽しく取り組めるように、歌詞も音楽もオリジナルで作られていま
す。チャリティーコンサートでは生演奏で実演します。（当日は会場にて坂井田真実子の生歌、石井里乃のピア
ノ録音で「呼吸と嚥下」を実施。富士通ボランティアも参加）　　
※NMOSD Sourse「NMOSDのリハビリテーション」（アレクシオンファーマ合同会社）
　〈https://nmosdsource.jp/materials/rehabilitation〉

【お薬の質問① 薬の価格について】

Q 「生物学的製剤の薬価が高すぎて、医療制度が成り立たなくなるのではないかと心配です。」
A 「薬価が高いことは事実ですが、患者さんのQOL向上や、就労が可能になることによるメリット
が大きいです。」

● 確かに生物学的製剤は高くて年間数千万円単位で薬価がかかります。しかしこの治療で再発が減り、入院の
負担や後遺症が抑えられるようになっています。（眞﨑先生）

● 病院によって使用できる薬が限られていることもありますが、必要な患者さんには使用したほうがいいとい
う考えです。（中村先生）

● 病気により就労が立ち行かないことによる社会的損失は大きいです。生物学的製剤を使うことで働くことが
できるようになり、社会貢献が可能となることも多いです。また、ステロイドを減らすことができれば、副作
用や合併症に対する負担も軽減できます。単独では薬価が高くなくても多くの方が使用している薬もありま
す。このように、全体のコストでみれば生物学的製剤の薬価は高くないと考えます。（岡田先生）

【お薬の質問② 後遺症に対する薬について】

Q 「視神経脊髄炎の後遺症に効く薬が発売される予定はありますか？」
A 「後遺症をターゲットにした新薬は今のところありませんが、対症療法の新薬は開発されています。」
● 残念ながら今のところ後遺症をターゲットにした新しい薬はありません。ただ、脊髄炎による痛みしびれや
排尿障害、排便障害に関しては、対症療法ではありますが新しい薬が出てきています。主治医と相談しなが
ら、適宜薬を調節することが勧められます。また排尿障害に対しては、泌尿器科など他の診療科との連携も可
能です。（渡邉先生）

● 年々薬の選択肢が増えているので、主治医の先生とよく話し合って選択していくことが重要です。後遺症の
治療には再生医療が期待されますが、まだ保険収載には時間がかかる印象です。ただ、将来的には目が見えな
い人が見えるようになったり、車椅子の人が歩けるようになったりすることを目指して研究が進められてい
るのは事実です。（篠田先生）　そのような時代が来るまで、これ以上再発させないように、今できることをや
ることが重要です。将来はそんなに暗くない、今ある障害も治せる時代が来るかもしれません。（中島先生）

【お悩み① リハビリとの向き合い方について】

Q 「運動やリハビリテーション（リハビリ）を勧められますが、しびれと痛みなどでできません。足の
筋肉が衰え、ステロイドの副作用でムーンフェイスと体重増加が気になります。」

A 「リハビリはつらいものではなく楽しむことが重要です。専門家の意見も聞きながら、楽しんでで
きることを探してみてはいかがでしょうか。」

● 患者さんごとに症状が異なりますが、リハビリを開始するにあたっては、できるだけ痛みをコントロールす
ることが大切です。完全に痛みをとるのは難しくても、リハビリをすることで少しほぐれてきたり、気持ちが
前向きになったりすることもあります。自己流ではなくリハビリの先生に間に入ってもらい、その人に合っ
たリハビリやストレッチを学ぶことが勧められます。（中村先生）

眞﨑 勝久 先生
渡邉 充 先生
篠田 紘司 先生
中村 優理 先生
岡田 和将 先生

（順不同）

パネリスト

3


