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山陽神経難病ネットワークと
筋ジストロフィーの関わり
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これまでの山陽地区神経難病ネットワークの活動
1998年9月 岡山県内1,223医療機関へ神経難病アンケート調査実施

1998-99年 岡山大学病院内で専門外来開設（PD, ALS, SCD, 免疫疾患, 脳卒中）

1998年以降「日本ALS協会岡山県支部」へ応援（医療顧問）

1999年5月「脊髄小脳変性症 友の会／岡山県支部」結成へ応援

7月「山陽地区神経難病ネットワーク」設立

8月「脊髄小脳変性症の臨床」出版

2000年7月「 ALSへの神経栄養因子髄腔内持続注入療法」

11月「岡山ポリオ友の会」設立

2001年9月「岡山MS友の会」設立

「福祉の手引き（初版）」発行

2003年3月「ALSへの神経栄養因子療法」終了（高度先進医療申請）

2005年1月「福祉の手引き（改訂第2版）」発行

2007年6月「神経難病のすべて～症状・診断から最先端治療、

福祉の実際まで」阿部康二教授編集

2008年7月「遠位型ミオパチー友の会/岡山県支部」設立

2009年 岡山MG友の会、岡山SCD友の会、岡山パーキンソン病友の会

2010年4月 神経難病患者における認知症調査、相談

8月 公開市民講座「～神経難病克服と在宅支援にむけて～」

2011年 8月 公開市民講座「認知症を予防して生き生き長生き」 岡山市

9月 山陽神経ネットワーク病院での認知症専門外来開設

10月 公開市民講座「認知症を予防して生き生き長生き」 姫路市

2012年3月 岡山大学病院内に岡山県認知症疾患医療センター設置

10月 全国SCD・MSA友の会を岡山で開催 岡山市

2013年7月 神経難病における緩和医療を考える会を主催 岡山市

11月 スモンの集いを岡山で開催 岡山市

2014年4月 岡山大学病院神経内科内に岡山県難病医療連絡協議会設置

10月 公開市民講座「生活習慣病に気をつけて認知症を予防しましょう」 姫路市

2015年1月「難病と福祉の手引き（改訂第3版）」発行

認知症ケアセミナー「認知症を防ぐ」 姫路市

10月 パーキンソン病市民公開講座 岡山市
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北部地域
・山村地域
・過疎化
・高齢化
・専門医不足
・病院不足

南部地域
・都市地域
・人口流動性
・専門医充足
・病院充足
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岡山県の神経内科専門医の分布図

神経内科専門医は南部沿岸部に集中し、北部高原地域で少ないという南北差が特徴

岡山県の南北差問題

岡山県難病診療連携拠点病院としての役割

難病の早期診断（遺伝子検査を含む）

難病の治療・療養支援体制の構築

山陽神経難病ネットワークと
筋ジストロフィーの関わり

（まとめ）

山陽神経難病ネットワークにおいて、
今後も医療機関の連携を通じて、
筋ジストロフィーの診断
（遺伝子診断、筋生検含む）を行い、
治療・療養方針の構築を行っていく


