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変わりゆく難病医療への対処

第６７回国立病院総合医学会にて口演した後，体制
の変化が現実となり平成２６年５月２３日に「難病患者
に対する医療等に関する法律（難病法）」（http : //
www. mhlw. go. jp / stf / seisakunitsuite / bunya /
kenkou_iryou/kenkou/nanbyou/index.html 参 照）
が国会で成立し，平成２７年１月１日に，その一部が
施行される時を迎えている．今でも口演内容に間違
いはなかったと思っているが，本稿は現在に視点を
おいて記載することにしたい．

あま た

数多ある難病の中で，ADLの低下とともに病院
や在宅で医療依存度が高い長期療養の対象となるの
は，主に神経難病である．したがって，今回の難病法
においても，神経難病は常に議論の中心にあった．

法制化がなされた今，１０年後の神経難病医療にNHO
が果たす役割は，より明確になってきたと思う．

現在，国立病院機構のホームページに「神経難病
対策に取り組んでいる病院」は６４病院が掲載されて
いる．その中には，高度・急性期医療を標榜する１２
病院と長期療養含めた慢性期医療を掲げる５２病院が
ある．
今回の難病法にともなう難病医療の変化の１つは，
各都道府県に難病医療拠点病院（総合型）と難病医
療拠点病院（領域型）をおくことにある．高度・急
性期医療１２病院は，多数の診療科を持ち，神経系だ
けでない多方面の難病に貢献できる素地を持つと思
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・在宅医療への一層の支援
・単身・独居・老老・障障介護にある患者への支援
・療養介護事業の活用
・進歩する診断・治療への対処

パーキンソン病へのiPS 細胞移植医療
ALSなどへの iPS 細胞を使った新規創薬と治療
脊髄性筋萎縮症，ハンチントン舞踏病などへの
応用

脊髄損傷への iPS細胞移植医療
BMI（Brain Machine Interface）の進歩，
ADLの改善

的確な診断・病態評価，「患者登録」への準備

・
・
・

・
・

・

・

・

各病院から直接出向く在宅診療
地域医療資源（訪問看護，訪問リハ，介護事
業者）支援 関連職種の研修・教育，
スキルアップ
バック・ベッド機能 急性増悪時の入院
対応，レスパイト入院，難病患者病床確保，
短期入所

１０年後を見据えた難病医療への貢献

われる．多くの都道府県では，総合型拠点病院とし
て大学病院を想定しているかもしれないが，NHO
の病院として，総合型に手を挙げることも考えてよ
い．行政により選定されるものであるので，しかる
べき働きかけは必要と考える．一方，領域型は５２病
院が請け負うべき要素が強い．領域型を設置しない
都道府県もあるかもしれないが，多くの場合神経系
または神経筋の分野に領域型を設置するものと思わ
れる．この分野は長い療養経過を継続して支援でき
るわれわれが最適のはずである．この機会に，積極
的に行政へのアプローチをして指定を受けることが，
今後の１０年の活動に不可欠と思われる．もし，これ
らの指定を受けなかったとしても，各病院が二次医
療圏内の難病医療地域基幹病院として可能な医療を
提供するべきである．

表１に今後１０年で取り組むべき項目を列挙した．

１．新規治療開発への貢献（表２）
まず，１０年間に神経難病への治療が劇的に変化す

る可能性がある．たとえば，iPS 細胞からの創薬，
幹細胞治療，移植治療等である．その場合，臨床試
験の段階から十分に関わることができるよう準備を

しておかなければならない．これを担うのは，高度・
急性期医療の病院である場合もあるが，臨床試験の
最終段階において神経難病患者をたくさん抱える領
域型拠点病院が果たす役割が大きくなると思われる．
また，Robot 技術を使った機器，Brain―Machine

Interface（人間の脳から直接コンピュータに入力
する仕組み）を用いてのコミュニケーション法の拡
大などの臨床応用にも貢献すべきと考えられる．

２．在宅療養支援（表３）
神経難病の療養に在宅での療養は欠かすことので

きないものとなっている．国の施策として病院（施
設）から在宅へ，医療から介護への流れがある．わ
れわれの目指すべきものは，在宅療養と入院治療や
入院療養のシームレスな連携である．そのために，
当面は地域の在宅療養支援資源としての，かかりつ
け医，訪問看護事業者，訪問リハビリテーション関
係者，介護事業者，介護支援専門員（ケア・マネジ
ャー），行政の福祉窓口，保健所などとの連絡や連
携を上手にとっておく必要がある．各病院において
地域の窓口になっている地域医療連携室やそれに類
する名称の部署の人的・質的充実を図っておかなけ
ればならない．
病院に訪問診療部門があり直接的に患者に対する

サービスを構築・実施できればよいが，人の確保を
考えると職員数にゆとりのない病院にとっては容易
ではない．しかし，いつでもチャンスをうかがって
おく姿勢は必要である．

３．地域医療資源の質向上に向けた支援
先述したように，多くのNHO病院が難病医療拠

点病院（領域型）として貢献することを考えると，
各地域における医療資源の質の向上も図る必要に迫
られると考えられる．そこで，地域連携と一貫性を
持って少なくとも訪問看護師や訪問リハビリテーシ

表１ 今後（１０年）の神経難病医療で重要な事柄

表２ 人工多能性幹細胞（iPS細胞）などを使った
新規治療

表３ 在宅療養支援
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ョン療法士に難病に必要な知識と技術の研修会など
を企画することも有益と考えられる．また，難病医
療地域協議会が保健所を中心に設置される．地域を
管轄する保健所保健師と交流することにより，スム
ーズな医療提供ができると思われる．

４．バック・ベッド機能の充実
長期の在宅療養を可能とするために，病院ができ

る支援の最たるものは，症状進行や合併症等への治
療目的入院と家族休養を目的としたいわゆるレスパ
イト入院への対応である．世帯構成人数は減少傾向
にあり，家庭内のマンパワーは不足している．１０年
後にはこの傾向が顕著となっても改善することはな
い．すでに，老老介護世帯や独居難病患者での在宅
療養困難事例に直面することも珍しくない．それで
も，社会全体では在宅移行の傾向が止まることはな
い．このような例でも在宅療養が継続できるために
は，病院のバック・ベッド機能とレスパイト入院の

充実が欠かせない．難病患者が短期的に入院できる
制度として，都道府県の重症難病患者病床確保事業
があり，障害者総合支援法における短期入所も利用
できる．これらの制度は担当する行政官庁と病院が
契約を結ぶことが前提である．患者の利便性，経済
的負担緩和，病院にとっての入院患者確保などを考
えても，病院として準備するべき事項である．

５．療養介護事業の活用
これまで，療養介護病棟には筋ジストロフィーで
障害支援区分５，６の患者が主に入院している．そ
れに加えて，気管切開し人工呼吸器を付けた障害支
援区分６の筋萎縮性側索硬化症等の患者も利用でき
る．今後，難病法の下でこれらの入所条件の変更が
あり，神経難病患者への門戸が広がることもあるか
もしれない．病院として，これに備えておくことが
必要である．

図１ 将来の神経筋・難病医療を見据えて
３．０T―MRI でしかできないこと
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ま と め

６．進歩する診断・治療への対応（図１）
神経難病，神経・筋疾患の診断と病態評価におい

て，今後３．０T―MRI の果たす役割は大きい．造影剤
を用いないMRパーフュージョン評価法（arterial
spin labelling：ASL）での脳血流測定，トラクトグ
ラフィーでの神経線維評価，機能的MRI 画像（func-
tional MRI：fMRI）による脳機能評価，voxel―based
morphometry（画像統計の手法を用いて脳形態の
画像解析を行うもの）による各部位の大きさの定量
評価等は３．０T―MRI でないとできない．早期に機器
更新を進めるべき時代になっている．

今後１０年間の神経難病医療を見通すことは，容易
ではない．神経難病は，治療できる疾患となり難病

でなくなるかもしれないという素晴らしい時代の入
口にいる．
その日の来ることを心待ちにしながら，目の前の
患者に対して難病法の精神に則って，よりよい医療
を提供することに注力し続けるしかない．その具体
策について，本稿が役に立てば幸いである．

〈本論文は第６７回国立病院総合医学会シンポジウム「セ
ーフティーネット医療の１０年後 ―そのために今何をす
べきか―」において「神経難病医療を中核として担う
NHO ―先端医療，継続医療から療養・介護まで―」と
して発表した内容に加筆したものである．〉

著者の利益相反：本論文発表内容に関連して申告な
し．
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