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ま
す
。
次
に
、
Ｉ
Ｓ
Ｏ
感
度
を

最
大
限
に
上
げ
ま
す
が
、
こ
ち

ら
は
上
げ
れ
ば
上
げ
る
ほ
ど
ザ

ラ
ザ
ラ
し
た
仕
上
が
り
に
な
っ

て
し
ま
う
の
で
、
最
大
値
か
ら

値
を
下
げ
な
が
ら
順
番
に
撮
影

し
、
こ
の
程
度
の
ざ
ら
つ
き
な

ら
許
せ
る
と
い
う
所
で
決
定
し

ま
す
。
最
後
は
、
炎
の
明
る
さ

（
露
出
）
を
自
分
好
み
に
。
最

近
の
カ
メ
ラ
は
暗
い
場
所
で
も

明
る
く
写
し
て
し
ま
う
の
で
、

暗
闇
に
炎
が
浮
か
ぶ
雰
囲
気
を

出
し
た
い
と
思
っ
て
調
整
し
た

最
終
値
は
「
マ
イ
ナ
ス
2
・
7

Ｅ
Ｖ
」
で
し
た
。

　
今
後
は
、
少
し
ス
テ
ッ
プ
ア

ッ
プ
し
て
、
自
分
好
み
に
撮
影

で
き
る
よ
う
に
し
た
い
で
す

ね
。
明
る
さ
や
シ
ャ
ッ
タ
ー
ス

ピ
ー
ド
は
、
怖
が
ら
ず
に
い
じ

っ
て
み
る
こ
と
が
今
年
の
最
初

の
一
歩
か
も
。

　
東
大
寺
二
月
堂
の
修し

ゅ

二に

会え

。

練れ
ん

行
ぎ
ょ
う

衆し
ゅ
う

と
呼
ば
れ
る
一
一
人

の
僧
侶
が
天
下
泰
平
、
五
穀
豊

穣
、
万
民
快
楽
の
祈
り
と
と
も

に
、
私
た
ち
が
日
々
犯
し
て
い

る
小
さ
な
過
ち
を
ざ
ん
げ
し
、

祈
り
を
捧
げ
て
く
れ
ま
す
。
練

行
衆
を
本
堂
へ
導
く
道
明
か
り

の
た
い
ま
つ
は
、
漆
黒
の
闇
に

紛
れ
る
二
月
堂
を
赤
々
と
照
ら

し
ま
し
た
。

　
修
二
会
は
、
奈
良
時
代
の
七

五
二
年
か
ら
毎
年
行
な
わ
れ
て

い
る
そ
う
。
一
二
〇
〇
年
以
上

た
っ
た
今
で
も
、
同
じ
光
景
を

見
ら
れ
る
の
は
、
何
と
も
感
慨

深
い
で
す
ね
。

　
暗
闇
で
の
た
い
ま
つ
の
撮

影
、
今
回
は
炎
と
火
の
粉
を
ブ

レ
ず
に
写
す
ポ
イ
ン
ト
を
お
伝

え
し
ま
す
。
ま
ず
は
「
シ
ャ
ッ

タ
ー
ス
ピ
ー
ド
優
先
」
に
し
、

炎
が
ブ
レ
な
い
早
さ
を
見
つ
け
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暗
闇
で
炎
を
写
す
ポ
イ
ン
ト
は

�

「
速
さ
」「
感
度
」「
明
る
さ
」

　
シ
ン
プ
ル
な
野
菜
の
炒
め
物
は
、
炒
め

る
前
に
野
菜
に
塩
を
振
っ
て
お
く
と
、
味

の
な
じ
み
が
良
く
手
早
く
炒
め
ら
れ
ま

す
。
カ
ブ
は
歯
ご
た
え
が
残
る
く
ら
い
に

炒
め
上
げ
ま
し
ょ
う
。

材料（４人分）

撮影　福尾　美雪

カブ：１束（４個・220ｇ） 

豚バラ薄切り肉：300ｇ 

にんにく：１片 

酒：大さじ１ 

粒マスタード：小さじ２ 

バター：10ｇ 

しょうゆ：大さじ2.5 

砂糖：小さじ２ 

サラダ油：大さじ１ 

塩、こしょう：各適宜 

1
　
カ
ブ
は
皮
ご
と
縦
半
分
に
切
っ
て
か
ら
さ

ら
に
縦
３
㎜
厚
さ
に
切
る
。
半
量
の
カ
ブ
の

茎
と
葉
は
３
㎝
長
さ
に
切
る
。
カ
ブ
と
カ
ブ
の
茎
を

ボ
ウ
ル
に
入
れ
て
塩
小
さ
じ
1
／
4
を
振
っ
て
お

く
。
豚
肉
は
一
口
大
に
切
る
。
に
ん
に
く
は
み
じ
ん

切
り
に
す
る
。

2
　
ａ
を
混
ぜ
て
お
く
。

3
　
フ
ラ
イ
パ
ン
を
熱
し
て
サ
ラ
ダ
油
を
ひ

き
、
に
ん
に
く
を
弱
火
で
炒
め
、
香
り
が
出

て
き
た
ら
豚
肉
を
加
え
て
塩
少
々
を
振
っ
て
強
火
で

炒
め
る
。
色
が
半
分
く
ら
い
変
わ
っ
た
ら
カ
ブ
、
カ

ブ
の
茎
を
加
え
て
炒
め
る
。

4
　
カ
ブ
が
少
し
透
き
通
っ
て
き
た
ら
、
ａ
、

カ
ブ
の
葉
を
加
え
て
炒
め
合
わ
せ
る
。
味
を

み
て
足
り
な
け
れ
ば
塩
で
調
え
る
。
器
に
盛
っ
て
こ

し
ょ
う
を
振
る
。

作り方

ａ

40下条美緒の旬感クッキング
豚
バ
ラ
と
カ
ブ
の

マ
ス
タ
ー
ド
し
ょ
う
ゆ
炒
め

　
筋
強
直
性
ジ
ス
ト
ロ
フ

ィ
ー
（
以
下
、
Ｄ
Ｍ
※
）

は
、
筋
の
や
せ
・
筋
力
の

低
下
、
筋
強
直
に
加
え

て
、
さ
ま
ざ
ま
な
臓
器
の

障
害
を
併
発
す
る
、
遺
伝

性
疾
患
の
難
病
で
あ
る

（
別
掲
）。

　
Ｄ
Ｍ
は
遺
伝
病
で
あ

り
、
明
地
さ
ん
に
も
軽
い

自
覚
症
状
が
あ
っ
た
こ
と

か
ら
、「
も
し
か
し
た
ら
、

自
分
も
…
」
と
考
え
、
遺

　
二
〇
〇
八
年
、
明
地
雄

司
さ
ん
は
、
鳥
取
大
学
修

士
課
程
で
遺
伝
子
医
療
の

研
究
を
行
な
っ
て
い
た
。

将
来
は
製
薬
系
な
ど
の
研

究
・
開
発
職
に
就
け
れ
ば

と
考
え
て
い
た
と
い
う
。

　
と
こ
ろ
が
、
九
月
に
弟

の
純
さ
ん
が
入
院
し
、「
筋

強
直
性
ジ
ス
ト
ロ
フ
ィ

ー
」
と
診
断
さ
れ
る
。

伝
子
検
査
を
受
け
た
。

　
二
〇
〇
九
年
一
月
、
検

査
結
果
に
よ
り
、
遺
伝
が

判
明
す
る
。「
覚
悟
は
し

て
い
た
も
の
の
、
当
然
、

シ
ョ
ッ
ク
で
、
将
来
の
こ

と
を
考
え
る
と
、
と
て
も

不
安
で
し
た
」。

　
迷
い
な
が
ら
も
、
病
気

の
研
究
を
行
な
っ
て
い
る

医
師
を
訪
ね
た
り
す
る
う

ち
に
、
ま
だ
根
本
的
治
療

法
が
な
い
難
病
の
研
究
に

貢
献
し
た
い
と
考
え
る
よ

う
に
。
進
路
を
変
え
、
二

〇
一
〇
年
、
岡
山
大
学
博

り
患
者
に
役
立
つ
研
究
を

す
る
に
は
、
医
学
知
識
が

重
要
で
あ
り
、
自
ら
が
研

究
成
果
を
臨
床
に
つ
な
げ

た
い
と
い
う
思
い
が
高
ま

っ
て
い
っ
た
。

　「
患
者
だ
か
ら
こ
そ
、

患
者
の
気
持
ち
が
分
か
る

学
医
学
部
に
編
入
。
強
い

意
志
の
下
、
必
死
で
勉
強

し
た
。
そ
れ
で
も
、「
症

状
が
強
く
な
り
、
健
康
で

未
来
が
明
る
い
若
い
同
期

生
を
う
ら
や
ま
し
い
と
感

じ
る
こ
と
も
あ
り
ま
し

た
」
と
振
り
返
る
。

　
二
〇
一
六
年
三
月
、
医

師
国
家
試
験
に
合
格
。
こ

れ
ま
で
苦
労
し
て
学
び
、

得
た
医
師
資
格
だ
っ
た

が
、「
ま
だ
ま
だ
、
こ
れ

か
ら
だ
」
と
い
う
気
持
ち

が
強
か
っ
た
と
い
う
。

　
現
在
は
、
研
修
医
と
し

て
、
各
科
で
の
回
診
や
手

術
で
手
技
を
学
ぶ
な
ど
、

医
師
と
し
て
の
知
識
や
経

験
を
身
に
つ
け
る
日
々

だ
。
八
日
に
一
度
の
救
急

日
で
は
、
救
急
車
の
対
応

や
救
急
外
来
も
担
当
す

る
。

　「
医
師
の
仕
事
は
大
変

で
す
が
、
病
気
で
苦
し
ん

で
い
る
人
た
ち
の
た
め
に

働
け
る
こ
と
は
、
と
て
も

や
り
が
い
が
あ
り
ま

す
」。
将
来
は
、
神
経
内

科
医
と
し
て
、
Ｄ
Ｍ
の
治

療
法
確
立
に
取
り
組
み
た

い
と
話
す
明
地
さ
ん
。

　
そ
の
目
は
、
明
日
の
目

標
に
向
か
っ
て
、
ま
っ
す

ぐ
前
を
向
い
て
い
る
。

医
師
に
な
れ
る
。
自
分
の

人
生
を
、
病
気
で
苦
し
む

人
た
ち
の
た
め
に
使
い
た

い
」。治

療
法
確
立
め
ざ
す

　
二
〇
一
一
年
、
福
井
大

　
二
〇
一
六
年
三
月
、
明

地
さ
ん
は
、
Ｄ
Ｍ
の
市
民

公
開
講
座
な
ど
を
通
じ
て

知
り
合
っ
た
患
者
・
家
族

ら
と
、
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
「
筋

強
直
性
ジ
ス
ト
ロ
フ
ィ
ー

患
者
会
」（
以
下
、
患
者

会
）
を
立
ち
あ
げ
、
副
理

事
長
と
し
て
、
会
員
に
現

在
の
研
究
状
況
を
伝
え
た

り
、
メ
デ
ィ
ア
を
通
じ
て

Ｄ
Ｍ
に
対
す
る
理
解
を
呼

び
掛
け
る
な
ど
、
意
欲
的

に
取
り
組
ん
で
い
る
。

　
事
務
局
長
の
妹
尾
み
ど

り
さ
ん
は
、
患
者
会
に
つ

い
て
、「
思
い
を
共
有
し
、

希
望
を
持
つ
た
め
の
会
」

と
話
す
。

　
患
者
会
で
は
、

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト

を
通
じ
て
、
患
者

と
家
族
が
不
安
や

悩
み
を
話
し
合
っ

た
り
、
経
験
談
を

聞
い
た
り
、
情
報

交
換
を
行
な
っ
て

い
る
。
合
わ
せ

て
、
医
師
と
研
究

者
が
開
く
市
民
公

開
講
座
の
レ
ポ
ー

ト
を
公
開
し
た

り
、「
ス
ト
レ
ッ

身
疾
患
で
あ
る
。さ
ら
に
、

「
苦
し
さ
を
自
覚
し
に
く

く
な
る
」
と
い
う
症
状
も

現
れ
る
た
め
、
定
期
受
診

に
結
び
つ
か
な
い
。
こ
う

し
た
情
報
が
、
患
者
や
家

族
、
医
師
な
ど
に
伝
わ
っ

て
い
な
い
の
が
現
状
だ
。

　
妹
尾
さ
ん
は
、「
患
者
や

家
族
だ
け
で
な
く
、
多
く

の
人
の
『
知
ら
な
い
』
状

況
を
少
し
で
も
解
消
し
て

い
き
た
い
。日
本
に
も
、治

り
た
い
と
願
う
患
者
が
た

く
さ
ん
い
ま
す
」と
話
す
。

国
際
共
同
治
験
参
加
へ

　
患
者
会
が
大
き
な
目
標

と
し
て
い
る
の
は
、「
患

者
登
録
」の
推
進
で
あ
る
。

　
現
在
、
国
内
の
Ｄ
Ｍ
患

者
は
〝
一
万
人
に
一
人
〞

と
さ
れ
て
い
る
が
、
正
確

な
患
者
数
が
把
握
で
き
て

い
な
い
の
が
実
情
だ
。

　
患
者
登
録
数
の
増
加

は
、
治
療
薬
を
日
本
で
販

売
す
る
た
め
の
大
き
な
一

歩
と
な
る
。

　
明
地
さ
ん
は
、「
米
国

で
は
、
治
療
薬
の
開
発
に

向
け
て
、
治
験
（
効
き
目

や
副
作
用
な
ど
を
確
認
す

る
た
め
、
健
康
な
人
や
患

本
も
国
際
共
同
治
験
に
加

え
て
も
ら
い
た
い
。
そ
の

た
め
に
も
、
患
者
登
録
に

よ
っ
て
、
い
か
に
多
く
の

患
者
が
日
本
に
い
る
か
を

示
す
こ
と
が
重
要
で
す
。

ま
た
、
患
者
の
症
状
を
デ

ー
タ
ベ
ー
ス
化
す
る
こ
と

で
、
国
内
で
治
療
薬
を
開

発
す
る
研
究
者
や
製
薬
会

社
へ
の
後
押
し
に
も
つ
な

が
り
ま
す
」
と
訴
え
る
。

　
現
在
の
患
者
登
録
数

は
、
患
者
会
の
目
標
一
〇

〇
〇
人
に
対
し
て
、
五
六

四
人
（
昨
年
末
時
点
）。

　「
治
療
薬
は
、
待
っ
て

い
る
だ
け
で
は
来
ま
せ

ん
」
と
妹
尾
さ
ん
。「
患

者
も
『
治
り
た
い
』
と
明

確
に
意
思
表
示
を
す
る
こ

と
が
大
切
で
す
。
患
者
会

で
は
、
引
き
続
き
、
患
者

登
録
を
積
極
的
に
呼
び
掛

け
て
い
き
ま
す
」。

チ
体
験
＆
交
流
会
」
を
開

き
、
患
者
と
家
族
、
仲
間

が
話
し
合
え
る
場
を
提
供

し
て
い
る
。

　
Ｄ
Ｍ
は
、
単
に
筋
肉
が

低
下
す
る
病
気
と
思
わ
れ

が
ち
だ
が
、
さ
ま
ざ
ま
な

臓
器
障
害
を
合
併
す
る
全

筋

強

直

性

ジ
ス
ト
ロ
フ
ィ
ー

医
師
と
し
て
難
病
に
立
ち
向
か
う

妹尾 みどり さん

明地 雄司 さん

祉
関
係
者
、
一
般
の
人
へ

と
、
広
く
病
気
へ
の
理

解
・
啓
発
を
呼
び
掛
け
て

い
き
た
い
と
話
す
。

　「『
筋
強
直
性
ジ
ス
ト
ロ

フ
ィ
ー
』
と
い
う
病
気
の

社
会
的
認
知
は
始
ま
っ
た

ば
か
り
で
す
。
皆
さ
ん
自

身
や
家
族
、
友
人
、
周
り

の
人
に
も
、
苦
し
ん
で
い

る
人
が
い
る
か
も
し
れ
な

い
。
症
状
に
気
付
い
て
い

な
い
人
も
い
る
か
も
し
れ

な
い
。
だ
か
ら
こ
そ
、
多

く
の
人
に
、
こ
の
病
気
の

存
在
を
知
っ
て
も
ら
い
た

い
」。

　
明
地
さ
ん
は
続
け
る
。

「
皆
さ
ん
の
中
に
も
、
病

気
を
経
験
し
た
人
、
そ
し

て
、
現
在
治
療
中
の
人
も

い
る
で
し
ょ
う
。
治
療
法

が
あ
る
な
ら
、
諦
め
ず
に

病
気
に
立
ち
向
か
っ
て
ほ

し
い
。
ま
だ
治
療
法
が
な

い
病
気
で
も
、
さ
ま
ざ
ま

な
分
野
で
研
究
が
行
な
わ

れ
て
い
る
こ
と
に
希
望
を

持
っ
て
ほ
し
い
。
自
ら
の

病
気
に
つ
い
て
知
り
、
最

適
な
医
療
を
受
け
て
く
だ

さ
い
。
私
た
ち
に
は
平
均

寿
命
を
変
え
て
い
く
力
が

あ
る
の
で
す
か
ら
」。

　
患
者
会
設
立
か
ら
も
う

す
ぐ
一
年
　
　
。
患
者
・

家
族
と
共
に
歩
み
、
治
療

法
確
立
を
め
ざ
し
て
活
動

す
る
明
地
さ
ん
と
仲
間
た

ち
に
、
大
き
な
エ
ー
ル
を

お
願
い
し
た
い
。

を
獲
得
し
て
い
く
時
代
で

す
」
と
妹
尾
さ
ん
。

　「
患
者
会
が
め
ざ
す
の

は
、『
長
生
き
し
て
、
幸
せ

に
暮
ら
す
こ
と
』
で
す
。

知
っ
て
い
れ
ば
で
き
る
こ

と
が
た
く
さ
ん
あ
る
。
病

気
が
あ
っ
て
も
、
心
豊
か

に
生
活
し
て
い
く
こ
と
が

大
切
で
す
。
多
く
の
人
に

支
え
ら
れ
て
い
る
こ
と
に

感
謝
し
、
つ
な
が
り
を
楽

し
み
、
支
え
合
う
患
者
会

に
し
て
い
き
た
い
で
す

ね
」。

　
明
地
さ
ん
は
、
患
者
と

家
族
へ
の
情
報
提
供
を
は

じ
め
、
医
療
関
係
者
、
福

て
、
罹り

患か
ん

し
な
が
ら
も
、

医
師
と
し
て
治
療
法
確
立

を
め
ざ
す
明
地
さ
ん
の
姿

は
、
何
よ
り
も
励
み
に
な

り
ま
す
」
と
妹
尾
さ
ん
。

　
患
者
に
と
っ
て
、
病
気

の
つ
ら
さ
や
思
い
も
そ
れ

ぞ
れ
だ
。
だ
か
ら
こ
そ
、

心
配
し
な
が
ら
も
、
見
守

り
支
え
て
く
れ
る
家
族
や

思
い
を
共
有
で
き
る
仲
間

が
い
る
こ
と
は
、
と
て
も

心
強
い
こ
と
だ
ろ
う
。

読
者
へ
の
メ
ッ
セ
ー
ジ

　「
こ
れ
か
ら
は
、
患
者

と
家
族
、
医
師
、
研
究
者

が
手
を
つ
な
い
で
治
療
法

　
明
地
さ
ん
の
父
・
正
純

さ
ん
は
、
明
地
さ
ん
の
活

動
を
応
援
し
、
各
地
で
開

か
れ
る
患
者
会
の
交
流
会

に
も
参
加
し
て
い
る
。

　「
本
音
は
、
今
で
も
心

配
で
た
ま
ら
な
い
」
と
正

純
さ
ん
。「
強
い
意
志
が

あ
っ
た
か
ら
こ
そ
、
こ
こ

ま
で
頑
張
っ
て
こ
れ
た
。

こ
れ
か
ら
は
、
身
体
に
気

を
付
け
な
が
ら
、
患
者
の

痛
み
の
分
か
る
医
師
と
し

て
、貢
献
し
て
ほ
し
い
」と

温
か
く
見
守
っ
て
い
る
。

　
妹
尾
さ
ん
も
、
Ｄ
Ｍ
を

患
う
妹
・
籏
野
あ
か
ね
さ

ん
（
患
者
会
理
事
長
）
の

思
い
を
バ
ッ
ク
ア
ッ
プ
す

る
家
族
の
一
人
だ
。

　「
患
者
・
家
族
に
と
っ

知ってほしい　難病「筋強直性ジストロフィー」

患者会の仲間たちと。左から2人目が明地正純さん、
中央が籏野あかねさん（１月14日市民公開講座で）

「筋強直性ジストロフィー」とは

筋強直性ジストロフィー患者会
特定非営利活動法人

　筋のやせ・筋力の低下や、筋強直に加えて、
さまざまな臓器の障害を併発する、遺伝性疾
患。厚生労働省の指定難病になっている。
　発症年齢や病状の重さは大きな個人差があ
り、妊娠中・出生時から発症する先天型から、
症状に気付かず生涯を終える人までさまざま
である。
　現在は根本的な治療法がなく、症状を自覚
しにくい病気であることから、必要な医療を
きちんと受けておらず、症状が重篤になって
から受診する患者が多い。重い呼吸不全や突
然死が起きやすい。平均寿命は60歳くらい
と言われている。

【特徴的な症状】
◇ 筋強直や筋力低下：握った手が開きにく
い、かむ力・飲み込む力が落ちる、頬や顎
の筋肉が落ちる、転びやすくなる　など
◇ 多臓器の障害：白内障、不整脈、糖尿病、
胆石、腫瘍、無呼吸、えん下障害、腎機能
障害、内分泌障害、中枢神経障害、日中に
過剰な眠気が起きる　など

　2016年３月設立。会員数77人（正会員58
人、賛助会員19人。１月18日現在）
〒167－0052
東京都杉並区南荻窪4－3－13
電話：050－5276－8495
ＨＰ：www.dm-family.net

　
一
万
人
に
一
人
と
言
わ
れ
る
難
病
「
筋
強
直
性
ジ
ス
ト
ロ

フ
ィ
ー
」。
自
ら
へ
の
遺
伝
が
判
明
し
た
こ
と
で
、
進
路
を

変
え
、
医
師
と
な
り
、
病
気
の
研
究
や
治
療
法
確
立
を
め
ざ

し
て
活
動
す
る
仲
間
が
い
る
。
現
在
、
研
修
医
と
し
て
愛
媛

県
・
松
山
市
民
病
院
に
勤
務
す
る
、
明
地
雄
司
さ
ん
。
退
職

者
の
会
会
員
の
明
地
正
純
さ
ん
の
長
男
だ
。

自
ら
へ
の
遺
伝
が
判
明 

医
師
の
道
へ

人
生
を
病
気
で
苦
し
む
人
の
た
め
に

多くの人の「知らない」を解消

治療薬開発へ 患者登録を推進

病
気
が
あ
っ
て
も 

心
豊
か
に
生
活
を

私
た
ち
は
平
均
寿
命
を
変
え
る
力
が
あ
る

士
課
程
に
進

み
、
Ｄ
Ｍ
の

治
療
法
研
究

を
ス
タ
ー
ト

す
る
。

　
そ
の
よ
う

な
中
で
、
よ

※
Ｄ
Ｍ
＝
筋
強
直
性
ジ
ス
ト
ロ

フ
ィ
ー
の
略
称
。
ラ
テ
ン
語
の

Dystrophia M
yotonica

に

由
来
し
て
い
る

者
に
よ
る
テ

ス
ト
）
が
行

な
わ
れ
て
お

り
、
世
界
的

に
も
注
目
さ

れ
て
い
ま

す
。ぜ
ひ
、日

取材協力：筋強直性ジストロフィー患者会

難
病
の
研
究
貢
献
へ

仲
間
と
患
者
会
を
設
立

活
動
を
支
え
る
家
族


