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 進行性筋ジストロフィーは、骨格筋の変性や壊死、筋力低下が慢性・進行性に経過する遺伝性の難

病である。その多くは幼少期に発症し、症状が徐々に進行する。日本では、筋ジストロフィーの人びと

の多くが国立療養所に入所し、生活の場として長く生活してきた。ここでは、日本における筋ジストロ

フィー患者の生活の場の歴史について概観し報告する。 

◆ はじめに 

 
 

 

 日本の筋ジストロフィーの人びとの地域移行における「自己決定」は、「冒険」であり「リスクを侵す自立」でもあり、「自己責任」が

つきまとう。筋ジストロフィーの人びとが地域移行を実現するためには、医療者に気を使いながらときには親とも対立し、それでも支援者

である他人を信じて身を委ね、心身ともに膨大な労力を有しながら進めていかなければならない。しかしここ最近、かつては国立療養所を

出ることなど考えもしなかった筋ジストロフィーの人びとが、支援者とともにSNSやシンポジウムを通じて発信することにより、社会の

人々にあまり知られてこなかった閉ざされた生活の実態が認知されつつある。 

 今後、地域移行を望む筋ジストロフィーの人びとの手続きが円滑に進み、地域でその人らしく安心して暮らせるような社会の仕組み作り

が求められる。 
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第33回国際障害者年連続シンポジウム  
～筋ジス病棟と地域生活の今とこれから

～（ 京都 ） 

映画上映 
『こんな夜更けにバナナかよ』  

筋ジスの自立生活とは？ 
――筋ジス病棟から自立生活へ（兵庫） 

◆ 近年の動き  

    

     

     

障害者自立支援法 

2006年 

地域生活支援事業 
重度訪問介護派遣事業 

 

１．インターネットを通じて地域移行を知ったとしても、制度を利用するための方法がわかり、事業所が地域に存在する必要があった。 

２．ヘルパーが存在しなければ、自ら求人活動を行い、選考した人を自分で管理しなければならなかった。 

３．地域による格差があり、特に地域にとって初事例の場合、行政との交渉には弁護士の協力が重要であった。 

４．疾患の特徴から医療と縁が切れず、『医療的ケア』の問題があり、吸引を実施できるヘルパーを育てる必要があった。 

５．幼少時に保護者の同意のもとで入所した人びとであり、地域移行を進めるためには親や主治医の同意が必要とされることであった。 
 

 日本には、軍や医療団の病院を戦後に引き継いだ『国立療養所』と称する施設が全国にある。そこに

は、戦前（第2次世界大戦）は結核患者の隔離収容を主たる目的として多くの患者が入所していた。し

かし、戦後（1945年）日本に上陸したストレプトマイシン（抗結核薬）により結核患者が急速に減少

し、1951年以降は空床が増加した。一方そのころ、年々症状が重症化する筋ジストロフィー患者の親

や家族の苦難について、支援・救済を求める声が高まった。やがてその声は政治家にも届き、かわいそ

うな子と家族を守るのは国の責務だとして、1964年、この国立療養所の転用が図られ、新たな医療需

要として、筋ジストロフィー患者を受け入れることとなった。患者や家族にとって原因解明と治療法の

開発が切実な要求であり、これに医療者・医学者が対応し、神経内科・整形外科・小児科の医師たちが

配置された。研究費も計上され、患者たちは研究協力することで医療費の減免を受けた。寝たきりの子

のために病室へ先生が来てくれる『ベッドスクール』と称する学びの場もあり、これまでの孤立生活と

は異なり友だちも作ることができた。これらは、社会に例をみない高度で統合的な態勢であった。 

◆ 生活の場の変遷 1940年台～1970年台 

 1980年以降、人工呼吸器の導入により寿命が延び、20歳までしか生きられなかった人びとが40歳代

まで生きられるようになり、入院が長期化した。その間、決定的な療法は確立されていないまま年月が

経過した。1981年、国際障害者年に米国の運動の影響を大きく受けた患者らを中心に、ケア付住宅の

開設が広がった。そのころ、筋ジストロフィー患者の書いた本が出版された。1995年ごろよりイン

ターネットが普及し、行政からの補助もあり国立療養所でもパソコンの使用が可能となった。2003年

には支援費制度、2006年には障害者自立支援法、2013年には障害者総合支援法が成立され、地域生活

支援事業、重度訪問介護派遣事業が施行された。2016年には障害者差別解消法が施行された。しかし

ながら、地域移行は円滑には進んでいない。 

◆ 地域移行がなぜ困難だったのか？ 

◆ 生活の場の変遷 1980年台～2010年台 


