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2023年シンポジウム　変わりつつある筋ジストロフィー医療

要 旨 筋ジストロフィーの患者が長期に入院して療養する病棟（筋ジス病棟）では在宅移行
が一つの重要な支援となる．しかしながら，必ずしもすべてが満足のいく結果となるわ

けではない．国立病院機構長良医療センター（当院）においては，この10年間（2013年〜2023年）
に 3 名のデュシェンヌ型筋ジストロフィーの患者の在宅移行支援に携わってきたが，現在も在宅療
養を行えているのは 1 名のみである．患者自身の希望や病状，家族の支援体制，多職種連携など
が重要と考えられ，当院では2014年から筋ジストロフィーサポートチームを結成して，あらゆる場
面でチーム医療を実践しているが，在宅移行においては，受け手である地域との密な連携が重要で
あることを実感している．今回は当院で行っている取り組みの中で筋ジス病棟の未来という観点か
ら，とくに，アドバンス・ケア・プランニング（Advance Care Planning：ACP）と短期入所事業
について紹介する．当院では2022年 4 月から在宅療養中の患者においても外来で ACP 面談を開始
した．それまで急変後の地域連携がほとんどであった在宅クリニックなどとの連携が，ACP によっ
て，より踏み込んだ連携が可能となり，患者や家族の不安が軽減したり，計画的な気管切開を行え
たりすることに繋がっている．また，短期入所事業では，従来の介護者の休養だけではなく，患者
の苦悩や困難に対する取り組みや患者の自立を目的とした取り組みを実施している．当院において，
筋ジス病棟の長期療養と在宅療養は似て非なるものであったが，病棟からの在宅移行だけではなく，
在宅から病棟を眺めることで，より密接な地域連携が可能になり，患者の QOL 向上に繋がってい
ると感じている．筋ジス病棟の未来は在宅療養と共に伴走することにあるのではないかと考える．
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