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筋ジストロフィーと 
セーフティネット医療

　1964年（昭和39年），会員わずか43名から発足し
た「全国進行性筋萎縮症児親の会」（現日本筋ジス
トロフィー協会）の尽力に対し，厚生省（現厚生労
働省）が「進行性筋萎縮症対策要綱」を発表した．
基本方針の中には「積極的なリハビリテーション
サービスの推進」が含まれている．その結果，筋ジ
ストロフィー患者のための専門病床が同年 5 月に国
立療養所西多賀病院と下志津病院にそれぞれ20床設
置された．また10月には国立療養所八雲病院（2020
年 8 月に北海道医療センターへ機能移転），鈴鹿病
院，兵庫病院，原病院，徳島病院，石垣原病院にそ
れぞれ10床で合計100床設置．その後1979年（昭和
54年）までに全国27施設，2500床が設置された．「治
療法のない病気の子を入院させるのは，医療の面だ
けを考えるなら無意味である．しかし，国立の病院
は国民の幸せを守る仕事の一翼を担っているのであ
る．治療はできなくても入院させるだけで，大きな
光明が与えられるのだ」とは，専門病棟の設置に先
駆けて筋ジストロフィー患者を受け入れていた国立
療養所西多賀病院の近藤文雄医師の言葉である 1 ）．

　「政策医療」とは国立病院機構等が担う医療として
「歴史的・社会的な経緯等により民間等での対応が
困難な医療や高度先駆的な医療」とされている 2 ）．具
体的にはハンセン病（国立病院機構がほぼすべてに
対応），筋ジストロフィー（約 8 割に対応），重症心身
障害（約 5 割に対応）がある．現在，国立病院機構で
は「セーフティネット医療」として，重症心身障害，
筋ジストロフィーを含む神経・筋難病，結核などの
他の医療機関ではアプローチ困難な分野の医療を推
進している．民間の医療機関などの整備が進む中で，
国立病院機構としては，国の政策として担うべき医
療への対応に特化していく役割と使命がある．

筋ジストロフィー医療の変遷
　小児期に発症する神経筋疾患の代表疾患である
Duchenne型 筋 ジ ス ト ロ フ ィ ー（Duchenne 
muscular dystrophy : DMD）は，筋ジストロフィー
の中で最も発生頻度が高く重症である．近年は非
侵 襲 的 換 気 療 法（noninvasive positive pressure 
ventilation : NPPV），徒手や機械による咳介助の呼
吸ケア，心不全に対する心保護戦略などの治療介入
により，DMDの平均寿命は大幅に延長されてい
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