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神経難病新聞

国立病院機構とくしま医療センター西病院名誉院長 

徳島県難病医療等嘱託医 足立 克仁 

１． 「神経難病新聞」の新展開２年目 

この難病新聞は令和 5 年 1 月から、難病理解の基礎編とし

ての個々の疾患の紹介をしてきた。令和 6 年 9 月からは難病

対策の身近な幅広い応用編に移行し、掲載を続けてきた。す

なわち、本県難病相談支援センター実務者として日頃難病に

携わっている病院の各部所、また各保健所保健師、口腔保健

支援センターから原稿をいただいた。さらに徳島大学脳神経

内科教室にも参加をいただき大学病院からの視点で投稿いた

だき、令和 7 年 7 月号で年間の予定は果たせたところです。 

この９月号からは新たに同じ部所に前回の続きをお願いし

た。この執筆の合言葉は持続可能なサティナブルである。こ

の２年目もご期待ください。 

２．新展開２年目の内容 

「神経難病新聞（月刊紙）」 

目的：増加しつつある難病患者、とくに神経難病患者は、し

ばしば肢体不自由を併発するため社会問題ともなっている。

そこで、難病患者・家族に新聞として情報を届け、我々難病

に携わる医療人とともに難病に立ち向かってもらう一つの助

けとなることを願うものである。 

発行：徳島県難病相談支援センター 

記事：各部所の担当者が年一回執筆 

執筆者：徳島県難病相談支援センター実務者 

１． 徳島県健康寿命推進課：嘱託医、等 

２． 国立病院機構とくしま医療センター西病院：医師、 

看護師、薬剤師、管理栄養士、理学療法士、MSW、等 

３． 徳島県保健所（東部・西部・南部）：保健師、等 

４． 徳島県口腔保健支援センター：歯科医師、等 

５． そして徳島大学病院脳神経内科にも執筆を依頼する。 

編集後記：徳島県健康寿命推進課担当係長が担当 

３．とくしま医療センター西病院から 

「歴史資料室から ―思い出の１枚―」(Ⅱ) 

当院は昭和 39年から四国唯一の筋ジストロフィー専門施設

として運営してきた。この思い出の 1枚シリーズは令和 3年

から年４回季節号として作成している。昨年発行した当新聞

９月号の続きである。 

左は当院名

誉院長（故

人）が

Duchenne型筋

ジストロフィ

ー患者のため

に開発した体

外式人工呼吸

器である。 

当時は全国

の筋ジストロ

フィー施設で

必然的に伴う

呼吸不全に対

して広く使用されていた。本症治療を語るときに、必ず出て

くる歴史的な医療器械である。 

新展開２年目と歴史資料室から(Ⅱ) 
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これは昭和

50年代の

Duchenne型の

子供たちで、

鳴門に遠足に

行った時のも

のである。ま

だ鳴門大橋が

かかっていな

いこの写真は

貴重である。 

両足には徳

島大学整形外

科開発の徳大

式バネ付長下肢装具が見られる。他施設では、いざったり、

にじったりしていた患児たちが当院では歩いていることで全

国的に有名となった。 

当院で京都

大学 iPS細胞

研究所から、

「ゲノム編集

を用いた筋ジ

ストロフィー

治療の最前

線」をご講演

いただいた。

ゲノム編集技

術とは、ゲノ

ム上の任意の

部位を特異的

に改変する技

術と教わっ

た。主に Duchenne型筋ジストロフィーに対する研究レベル

の応用のお話があった。これまでの核酸医薬治療エクソン

スキップに次ぐ治療法（神経難病新聞 No17,18参照）であ

り、興味深く拝聴した。 

 

次は当院の

正門の変遷で

ある。 

創立当初の

フォードの公

用車が目を引

く。当時は結

核医療が主で

あり、このた

め軍隊と関係

が深かったこ

とが伺がえ

る。 

これは当院

では画期的な

写真である。

当時の当院の

今は亡き患者

達が当時の田

中角栄首相に

筋ジストロフ

ィー研究所新

設を陳情に行

った時の記事

がみられる。

願い叶って今

の国立医療研

究センターが

設立された。そのセンターの現院長が来院してくれたことは

今は亡き患者達にとって格別な意味を持つであろう。 

４．おわりに 筋ジストロフィー治療の歴史を詳細に調

べることは、現在の患者の医療と今後の医療の発展に役立つ

と思われる。 

 

 

  

編集後記 

 難病新聞の新展開として２年目がスタートしました。

引き続き、難病に関する情報を発信して参りますので、

皆様の一助となれば幸いです。 

＜健康寿命推進課 がん・疾病対策担当 係長 A.D＞ 


