筋痛性脳脊髄炎/慢性疲労症候群(ME/CFS)         　　　　　　　　　ME/CFS患者たちは、皆さんのご理解、ご協力を必要としています！
詳しくは、www.markhouse-projects.com







筋痛性脳脊髄炎/慢性疲労症候群（ME/CFS）ってどんな病気？




ME/CFSは、普通の日常生活を送っていた人が、感染症や環境的ストレスなどをきっかけに、ある日突然、日常生活に支障をきたすような強い倦怠感とともに、神経系、免疫系、内分泌系の機能異常を起こす重篤、かつ複雑な神経免疫系の難病です。世界保健機関（WHO）では、神経系疾患として分類されており、最新の研究では、ME/CFS患者の脳に慢性的な炎症が起きていることがわかってきており、海外では、抗がん剤リツマキシブなどの治験が始まっています。
日本医療研究開発機構（AMED)神経・筋疾患分野　CFS研究班診断基準や「国際的合意に基づく診断基準」から抜粋・要約したME/CFS患者に見られる具体的な症状
日常生活での活動や知的作業などの簡単な労作の後に急激な身体的・認知的疲労、消耗、衰弱、強い倦怠感が起こる。　　　　　　　　　　　　　　　　消耗は、活動直後、または、数時間、数日後に遅延して起こる場合もあり、神経免疫の極度の消耗は、何日も、何週間も、また、それ以上持続しうる。これを「クラッシュ」と呼んでいます。  
認知機能障害・情報処理障害・短期記憶の喪失　思考の鈍化、集中力低下、錯乱、二つの仕事を同時に行う際の認知のオーバーロード、決断力低下、ゆっくりとしかしゃべれない、失読症、言語検索障害、何を言っていたかわからなくなる、情報回想力低下など  
全身の疼痛、頭痛、筋肉や関節の激しい痛みなど               
睡眠障害、疲労回復のなされない睡眠                   
神経感覚、知覚、及び運動障害　　　　　　　　　　　　　　　　光、騒音、臭気、味覚、触覚に対する敏感性、筋力低下、麻痺、　立位での不安定感、歩行困難、運動失調など
免疫系、胃腸器系、泌尿生殖器の機能障害　　　　　　　　　　　インフルエンザ様症状、ウイルスに感染しやすい、腹痛、腹部飽満、過敏性腸症候群、尿意切迫感、頻尿、食物・薬物アレルギー、リンパ節圧痛、科学物質過敏
エネルギー産生・輸送の機能障害　起立不耐性、神経調節性低血圧、動悸、ふらつき感、空気飢餓感、努力呼吸、恒温調節不全、四肢冷感、極度の温度に対する不耐性など




CFS・MEを取り巻くさまざまな課題と　　　皆さんと取り組んでいきたいこと




医療界の認知度の低さと専門医の不足　　日本では、診断、治療ができる医師の不足や病院側の受け入れ不能、精神疾患と誤診されるなどの問題があります。全国規模での医療体制の確立、医療・福祉の現場や医療教育機関での正しい教育が必要です。
社会保障が受けられない　　ME/CFS患者の約３割が寝たきり、またはそれに近い状態です。介護や経管栄養、車椅子やストレッチャーを必要とし、生活の質を著しく損なわれている患者たちが、症状が固定されていない、指定難病ではないという理由で簡単には障害者手帳や障害者年金が受給できません。
対処療法と自費治療　　ビタミンCやB、コエンザイムQ10、補中益気湯などの漢方、和温療法、抗鬱剤のほか、高濃度ビタミンC点滴、マイヤーズ点滴、オゾン療法、プラセンタ注射、ニンニク注射、副腎疲労治療、機能性低血糖症治療、分子整合栄養医学的栄養療法、鍼灸治療など、それぞれの患者が対処療法を行っていますが、生活苦で、治療もままならない方もおられます。
[bookmark: _GoBack]偏見と無理解　　２４時間３６５日寝たきりの方から、歩行や外出労作ができる時とできない時があるなど時間帯、気候、活動内容によって症状の程度に波がある方がいるほか、辛い症状を抱えながらも仕事をしている方もいます。見た目が健康な人と変わらないため、「怠けている」「甘えている」と誤解され、患者は、辛い症状に加えて、家庭や学校、職場の中で偏見や無理解に苦しんでいます。ME/CFSは、多発性硬化症やポリオなどと比較される重篤な神経疾患です。
普通の社交生活を行うのが困難　　患者は、短時間の社交や外出で神経免疫系の極度の消耗や症状の悪化を起こします。長時間の会話、外出、電話を避けるなど、周囲の方も、限られたエネルギーを管理する「ペーシング療法」にご協力ください。
小児ME/CFSと不登校の問題　　一部の「不登校」や「引きこもり」の背後にある背後にある小児ME/CFSを見逃さないでください。親も医師も精神的な病と考えて、適切な治療を受けられません。
精神的サポートの欠如　　辛い症状に加え、孤独や生活苦、無理解、社会保障の欠如、病院の受け入れ不能、合併疾患など、患者は何重の苦しみを経験しながらも、休養、治療や啓発に励んでいます。カウンセリングなどの精神的サポートや生活支援ヘルパーやボランティア、患者の周りの皆さんのご理解、ご協力が必要です。
