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ません。しかし、遺伝子診断に

は病気のごく一部に保険が適応

されているだけです。多くの病

気の遺伝診断は研究者の善意で

もって行われているのが現状で

す。研究者は研究に忙しく、な

かなか遺伝子診断サービスまで

行う余裕がありません。その役

目を果たしているのが国立精

神・神経センター病院、臨床検

査部、DNA 診断・治療室です。

全国の病院で原因がわからない

筋肉の病気の診断サービスを行

っています。年間 1,000 件近

い筋疾患の診断（病理、生化学、

遺伝子診断など）を行っていま

す。多分、世界１の規模の筋疾

患診断センターだと自負してい

ます。

　毎年、音楽家 BORO さんか

ら筋ジストロフィーの研究に

役立てて欲しいと善意の寄付

が財団に寄せられます。BORO

さんって誰？と時々聞かれま

す。「大阪で生まれた女」のヒ

ット曲を歌った人、というと

皆さん「知ってる」といわれ

ます。BORO さんは先天性筋

ジストロフィー（福山型）と

いう難病をもったお子さん、

綾佳ちゃんと 1991 年偶然に

知り合いとなり、AYAKA MY 

LOVE を作曲されました。互

いにお友達同士となったのに、

綾佳ちゃんは９歳の幼さで天

国に召されました。BORO さ

んは綾佳ちゃんの死を無駄に

してはならない、筋ジストロ

フィーの原因解明と治療法を

研究して欲しいとの願いから、「AYAKA 基金」を設立さ

れ、コンサートなどから得たお金や、寄付金を貯めて、

財団に寄付してくださっているのです。今年で８回目に

なります。

　まだ、綾佳ちゃんの病気、先天性筋ジストロフィーの

治療法は確立していません。しかし、病気の遺伝子の異

常は分かるようになりました。遺伝子の異常があり、そ

のために筋細胞の膜にある糖タンパクが少なくなってい

るのです。原因がわかったので今、治療研究が進んでい

ます。病気が治る日もそう遠くないでしょう。

　先天性筋ジストロフィーにもいろいろな病気がありま

す。それをきちんと診断しないと、治療へと発展でき
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第８回目の基金贈呈風景

平成 19 年 11 月 12 日

厚労省大臣室にて。

左から BORO さん、冬柴大臣、

舛添大臣、埜中常務理事

DNA診断・治療室のスタッフ

病理診断や遺伝子診断などを直

接担当している人たち

全国から依頼を受けた診断結果を主治医に報告。その際、同封して

いる「AYAKA 基金」の説明書

ただ、遺伝子診断には保険がきかないので、無料サ

ービスです。運営にはとてもお金がかかります。病院に

も負担をかけています。研究費を獲得するのは大変で

す。その運営に「AYAKA 基金」はとても役立っています。

主治医に診断結果をお知らせするときには、「AYAKA 基

金」のことをご紹介しています。「AYAKA 基金ってすご

いね」とか「BORO さんのされていることはすごいね」

などのご返事をいただきます。

BORO さん。いつも、本当にありがとうございます。

私たちはこれからも、筋肉の病気で困っている方々への

診断、治療へ向けて頑張っていきます。また、応援して

ください。そのうち、病気が治るようになったとの朗報

を BORO さんと綾佳ちゃんにお届けしたいと思ってい

ます。
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