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１．結成年月日：昭和３９年３月５日

２．活動目的及び主な活動内容：

(1)活動目的
本会は「一日も早く」筋ジストロフィーの根本治療が実現することを願い、患者およびその家族の援護と福祉の増進に
寄与することを目的として創設された。病因究明と治療法開発のための研究予算の増額要請、及び研究者への協力・
激励で、筋ジストロフィー研究の推進を強力に後押ししている。また、入所及び在宅患者のQOLの改善向上を目指し
て、長年にわたり活動している。

(2)主な活動内容
患者と家族のＱＯＬ向上
・ 全国43支部と病型別分科会による患者と家族ヘの支援活動
・ 患者と家族のための相談支援
・ 全国大会及び患者と家族の研修会の開催
・ 機関誌「一日も早く」及びホームページ等による情報発信

筋ジストロフィー研究の推進
・ 筋ジストロフィー研究への参加と支援
・ 神経・筋疾患医学情報登録・管理機構および臨床治験研究促進機構の設立と運営

３．加盟団体数（又は支部数等）：
全国８ブロックに地方本部（北海道・東北・関東甲信越・東海北陸・近畿・中国・四国・九州）
各地方本部の下に合計４３支部がある。 （令和２年６月現在）

４．会員数： １５３２ 名（令和２年６月時点）

５．法人代表： 代表理事 貝谷久宣

一般社団法人日本筋ジストロフィー協会の概要
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令和３年度障害福祉サービス等報酬改定に関する意見等（概要）

１ 療養介護病棟入所者のＱＯＬ向上について

（１）入所生活を継続する患者のQOL向上 p4
（２）病棟のセーフティネットとしての機能の維持 p4
（３）入所者から地域移行の希望がある場合への対応 p5

２ 在宅療養患者のＱＯＬ向上について

（１）医療的ケアを含めた重度な患者への支援拡充 p6
（２）支給量の地域格差の是正 p7
（３）本人の体調急変、介護にあたる家族の状況変化への対応 p7
（４）就学、就労の促進 p7

３ 福祉人材の確保

（１）加算制度の利用状況改善 p8
（２）人材確保のための施策 p8

４ 新型コロナウイルス感染症について

（１）患者の周囲が感染者・濃厚接触者となった場合の対応 p9
（２）入所先の面会停止期間への対応 p9

参考資料
筋疾患患者の生活とニーズ（入所者） p10
筋疾患患者の生活とニーズ（在宅療養者） p11
補足資料 p12-16
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令和３年度障害福祉サービス等報酬改定に関する意見等（詳細）

１ 療養介護病棟入所者のＱＯＬ向上について

（１）入所生活を継続する患者のQOL向上

【現状】
・ 療養介護病棟に入所する筋疾患患者は、残存運動機能が指先のみ、関節の拘縮が進行し、人工呼吸器を使
用という、医療的にもADL的にも極めて重度な患者が大半を占める。病棟の医療スタッフは少ない人員で、患者
ごとに異なる体位変換や入浴等のケアに追われながら、呼吸器管理、頻回の吸引等の生命維持のための業務
を行っている。
・ 入所者は、特に夜間帯・土休日は極めて少ない人員の中での生活を強いられている。残存運動機能が指先の
みという状況にも関わらず、入浴は週２回のみ、ナースコールを押しても病棟スタッフがすぐには対応できないな
どは日常茶飯事で、人間らしい生活とは程遠い状態である。
・ 入所者の外出時についても、重度訪問介護や、自治体独自での移動支援の支給、利用例があるものの、その
支援状況は入所する療養介護病棟による格差が大きい。

【要望】 該当項目：療養介護・重度訪問介護・移動支援
・ 当該課題に対応するためには、療養介護病棟の人員増が不可欠であり、質の高い人材が安定的に確保できる
就労環境整備が急務である。病棟の人員配置基準を見直し、看護師・療法士・療養介助員・指導員等、全職種
職員の労働環境を整えることにより、入所者が安心して人間らしい療養生活が送れるようにしていただきたい。
・ 入所者の社会参加や外出を促進するため、地域格差を是正し、外出できるサービス支給を行っていただきたい。
また、外出するためのサービスをはじめ、利用できる制度をわかりやすく周知されたい。
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令和３年度障害福祉サービス等報酬改定に関する意見等（詳細）

１ 療養介護病棟入所者のＱＯＬ向上について

（２）セーフティネットとしての機能の維持

【現状】
・ 筋疾患患者は症状の進行に伴い、高度な医療的ケアが常時必要な状態になる。また、多様な病型があり、
CNS障害を伴う患者も一定数の割合で存在する。

【要望】 該当項目：療養介護
・ 療養介護病棟はセーフティネットとしての位置づけで、地域からの受入を可能にし、既存の入所者へ一律に地
域移行へと圧力を強めるのは避け、患者の適性と心身の状況に合わせて、病棟での療養生活が維持継続でき
るよう、個別に適した支援を行っていただきたい。

（３）入所者から地域移行の希望がある場合への対応

【現状】
・ 地域移行には、患者自身の適性と、本人が自己実現を図る能力を身につけるための訓練が必要である。ま
た、入所中の筋疾患患者は医療的ケアが不可欠な患者が大半で、病棟内の多職種連携だけでなく、地域の福
祉・医療との連携が必要である。その連携業務は指導室が担当することが多いが、指導室はそれ以外にも多く
の業務を担当しており、その内容と質は人員体制によって大きく異なる。

【要望】 該当項目：療養介護・地域移行支援
・ 無理のない地域移行が実現できるよう、地域移行に関わる一連の支援を体系化し、病棟職員の業務として算
定、評価していただきたい。
・ 医療的ケアをコーディネートする仕組みを必須とし、地域の医療・福祉・介護と緊密に連携し、病棟で行われて
いたケアが地域移行後も継続されるよう、切れ目のない支援を行っていただきたい。
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令和３年度障害福祉サービス等報酬改定に関する意見等（詳細）

２ 在宅療養患者のＱＯＬ向上について

（１）医療的ケアを含めた重度な患者への支援拡充

【現状】
・ 地域で暮らす筋疾患患者（児）が増えている。進行性の病気であるため、年齢とともに呼吸器、吸引、胃瘻等の
医療的ケアが必要となる。医療と呼吸器などの機器の進歩により、ＤＭＤ平均寿命が30歳を超える現在では、家
族が全ての介護を担うのは困難になっている。更に医療的ケアを提供する事業者・支援者の数は極めて少な
い。
・ 医療的ケアの開始を理由に、それまで利用していた訪問・通所等の福祉サービスを断られ、行き場を失う患者
（児）が増加している。

【要望】 該当項目：重度訪問介護・生活介護・放課後等デイサービス
・ 医療的ケアを含めた重度な患者への支援を行う体制を整え、患者の生活場所を確保していただきたい。具体
的には
①医療的ケア実施人員の確保

喀痰吸引等については実態に即して、研修等の手続きの簡素化をしていただきたい。
② 事業所が採算可能な制度設計

看護師等の配置に対する加算を人員数に応じたものとし、利用者欠席時の調整にあたる人件費を保障す
る等、医療的ケアが必要な利用者の受入体制が充実するよう制度設計を見直していただきたい。これによ
り、生活介護事業所、放課後等デイサービス等への医療的ケア利用者の受け入れを促進していただきた

い。

（２）支給量の地域格差の是正

【現状】
・ 重度訪問介護の24時間利用、居宅介護、移動支援等の支給量が、本人の身体状態、介護にあたる家族の環
境等による必要量ではなく、居住自治体の財政状況や担当職員の考え方により決定されており、格差が大きい。

【要望】 該当項目：重度訪問介護・居宅介護・移動支援
・ 本人の身体状態、介護にあたる家族の環境等による必要量に応じて支給を行うよう、自治体を指導していただ
きたい。また、自治体がその指導に従えるよう財政補助をご検討いただきたい。
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令和３年度障害福祉サービス等報酬改定に関する意見等（詳細）

２ 在宅療養患者のＱＯＬ向上について

（３）本人の容態急変、介護にあたる家族の状況変化への対応

【現状】
・ 患者の高年齢化、重度化が進行している。容態急変や医療的ケアへの依存度が急に高くなることで、自宅での
介護ができなくなる事態が増えている。
・ 患者の高年齢化に伴い、その介護を担う家族の高齢化も深刻な問題である。家族に疾患が見つかった際に、
患者の受け入れ先がないことで、家族の入院加療が遅れるといった事態も複数報告されている。また、親亡き後
の患者の介護の問題も深刻である。

【要望】 該当項目：短期入所・横断的事項
・ 地域生活支援拠点を医療的ケア利用者にも対応させ、レスパイト入院、短期入所、緊急一時入院等、万が一
の際の、患者の居場所を確保し、患者だけでなく家族の安心と健康を守っていただきたい。

（４）就学、就労の促進

【現状】
・ 「重度訪問介護者の大学修学支援事業」が始まり、重度障害のある学生が支援を受けられる道が開かれた
が、地域生活支援促進事業の位置づけで、支給状況に地域格差が大きい。
・ 就労中の介護サービス利用は不可とされており、障害者の就労機会を奪っている。

【要望】 該当項目：重度訪問介護・移動支援
・ 就学時の介護サービス利用は、学ぶ権利の保障のため、義務的経費の位置づけに変更していただきたい。
・ さいたま市独自の「重度障害者の就労支援事業」を参考に、就労を通じた社会参加の機会を促進し、重度障害
者の就労機会の拡大を図っていただきたい。
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令和３年度障害福祉サービス等報酬改定に関する意見等（詳細）

３ 福祉人材の確保

（１）加算制度の利用状況改善

【現状】 該当項目：生活介護・重度訪問介護・居宅介護
・ 居宅介護特定事業所加算の取得状況が24.6％、処遇改善加算Ⅰの取得が69.3％等、制度があまり利用されて
いない状況がある。

【要望】
・ 事業所が従業員の労働環境を守り福祉人材を確保・育成できるよう、加算制度の周知と推奨を徹底されたい。

（２）人材確保のための施策

【現状】
・ 福祉の業界は、障害者がその人らしく暮らすことを支え、その家族の健康と生活をも守る素晴らしい仕事である
にも関わらず、ネガティブな側面にばかり注目が集まり、慢性的な人材難が続いている。その結果、必要な時間・
内容での支援が受けられない事象が頻発している。

【要望】 該当項目：横断的事項
・ 福祉分野に人材が集まる施策を行政と業界が一体となって検討し改善されたい。例えば①既に実施されている
施策（加算制度等）を事業所が適切に運用することで、改善された処遇を行き渡らせ、長く働き続けられる職種と
する ②身体介助を伴わない支援の資格要件の緩和を行い、福祉業界で働き始めることを容易にする、といった
制度面の取り組みを続け、その改善状況を広報する等、ありとあらゆる手を打っていただきたい。
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令和３年度障害福祉サービス等報酬改定に関する意見等（詳細）

４ 新型コロナウイルス感染症について

（１）患者周囲の人間が感染者、濃厚接触者となった場合の対応

【現状】
・ 筋疾患患者（児）は日常的に介護が必要なため、本人の感染だけでなく、家族や訪問看護・介護従事者が感染
者、濃厚接触者となることでも、生活と生命が脅かされる。
・ 筋疾患患者（児）は心肺機能が衰えているため、感染時は重篤となるリスクが高い。患者が取り残された場合
に、平常時利用している通所施設やかかりつけ病院への入院は難しいことが想定される。

【要望】 該当項目：横断的事項
・ 同居家族や訪問看護・介護従事者が感染者、濃厚接触者となった場合でも、安心して生活が送れるようにする
よう、かかりつけ医の医療機関と感染症専門の医療機関との連携・情報共有等の制度設計を求める。

（２）面会停止期間の対応

【現状】
・ 平常時でも病棟は人員不足であり、感染拡大状況下では感染予防対応のために更に人員不足が深刻になっ
ている。そのため、リハビリ回数減少による関節拘縮の進行等、入所者の身体状況の増悪が報告されている。
・ 感染防止のため、入所者は家族との面会が禁止され、精神的に不安定になる等、心理的に追い込まれた状況
になっている。患者に長期間面会できず、容態を心配する家族も同様である。電話やオンライン会議での交信や
面会にも、残存運動機能の少ない入所者には長時間のサポートが必要であり、上記の人員不足のため実現困
難である。

【要望】 該当項目：療養介護
・ 感染拡大下でも入所患者に必要な医療ケアが継続して提供できるよう、平常時とは異なる人員配置基準に変
更し、病棟の人員を増強していただきたい。
・ 感染拡大下でも、患者と家族が電話やオンライン会議で交信・面会し、精神面のケアを行えるような体制を整え
ていただきたい。
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参考資料 筋疾患患者の生活とニーズ （入所者）

生活 ニーズ 方法

入所希望 ・待機者の解消 （空き状況は病院による）
・体調急変、家族介護体制に対応

・入所条件の見直し（区分５・６）
・セーフティネットとしての機能保持 →意見１（２）

病棟生活
継続

・生活全般
（飲食・体位変換・入浴・通信）

・全職種の人員配置増 →意見１（１）
（看護師・PT・OT・指導員・保育士・療養介助員）
・重度訪問介護の利用
（区分６・コミュニケーション支援のみ）

・外出支援 ・重度訪問介護の利用例あり（区分４～）
→制度周知が必要 →意見１（１）
・入所者に移動支援を出している自治体もあるが少数
→地域格差の改善が必要 →意見１（１）

地域移行
希望

・本人への訓練 ・病棟サイド
主に、指導室が担当するが、指導室はそれ以外にも多くの業務を
担当しており、その内容と質は人員体制によって大きく異なる。
→評価対象とし、支援内容を体系化、経験蓄積が必要。

→意見１（３）

・地域の受け入れ態勢の整備 ・病棟内外の多職種、地域行政、事業所との連携
医療的ケアを地域の支援者が行えるよう、途切れない支援が必要。
→評価対象とし、支援内容を体系化、経験蓄積が必要。

→意見１（３）

※セーフティネットが必要なかたがいる ・ＣＮＳ障害を伴う患者も一定数存在する。
・適性のないかたへの圧力にならぬよう個別の支援が必要。
→意見１（２）
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参考資料 筋疾患患者の生活とニーズ （在宅療養者）

生活 ニーズ 方法

自宅での生活 ・重度訪問介護
（18歳～ 区分４～）

・支給量地域格差の是正
→他項目も含めて、本人と家族にあわせた支給量を指導
→意見２（２）

・事業所の確保、ヘルパーの確保
→短時間利用の単価変更
→特定事業所加算、処遇改善加算を取得するよう事業者指導

→意見３（１）
→業界、職業イメージの改善

→意見３（２）

・居宅介護 ・喀痰吸引等研修の浸透、加算
→意見２（１）

・移動支援 ・地域格差の是正
→支給量意見２（２） 入所中の利用意見１（２）

通所施設利用 ・短期入所
・体調急変、家族介護体制に対応

・医療的ケア（特に人工呼吸器）利用時の受け入れ →意見２（２）
・新型ウイルス対応

通所施設利用
（成人）
（児童・生徒・未
就学児）

・生活介護事業所
・地域活動支援センター
・放課後等デイサービス
・児童発達支援

受け入れ先の確保→事業所の経営維持
・医療的ケア（特に人工呼吸器）利用時の受け入れ
看護師、喀痰吸引等研修受講者
・手厚い人員配置（活動・送迎） 欠席で収入が上がらない
→意見２（２）

高等教育
就労

・就学時の介護 ・「重度訪問介護の大学修学支援事業」は地方格差大
→意見２（４）

・就労時の介護 ・通勤者には障害者介助等助成金
・在宅就労時の利用についてさいたま市独自制度
→意見２（４）
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補足資料

１ 療養介護病棟入所者のＱＯＬ向上について

（２）病棟のセーフティネットとしての機能の維持

患者のＣＮＳ障害：DMD精神発達遅延の根拠資料

出典：Mieko Yoshioka, Takehiko Okuno, Yoshihito Honda, and 
Yoshihisa Nakano, Central nervous system involvement in 
progressive muscular dystrophy, Archives of Disease in 
Childhood, 1980, 55, 589-594.

本研究では、デュシェンヌ型筋ジスト
ロフィー患者の30人中10人はIQが75
未満であった。IQ・年齢・重症度の間
には相関が見られなかった。
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補足資料

２ 在宅療養患者のＱＯＬ向上について

（１）医療的ケアを含めた重度な患者への支援拡充

出典：齋藤利雄・夛田良勝義・川井充, 国内筋ジストロフィー専門入院施設におけるDuchenne型ジストロフィー
の病状と死因の経年変化(1999年～2012年), 臨床神経 2014; 54; 783-790.

要旨：1999～2012年の毎年10月1日時点で国内27筋ジストロフィー専門入院施設に入院中のDuchenne型筋ジスト
ロフィー患者の病状と死因の経年変化を解析した。（中略）死亡時平均年齢は2000年の26.7歳から2012年に32.4
歳になった。集学的医療の効果により患者の寿命は延長している。
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補足資料

対象疾患 製薬会社 品名

ＳＭＡ バイオジェン（米） スピンラザ

ＳＭＡ ノバルティスファーマ（米） ゾルゲンスマ

ＤＭＤ５１ サレプタ（米） エテプリルセン

ＤＭＤ５３ 日本新薬（日） ビルトラルセン

ＰＴＣ アタルレン

２ 在宅療養患者のＱＯＬ向上について

（１）医療的ケアを含めた重度な患者への支援拡充

・世界で発売された治療薬一覧（下）

これ以外にも、複数の治療薬研究が進行しており、
今後ますます、患者の平均寿命があがり、介護にあたる
家族の高齢化が進行すると見込まれる。

・日本筋ジストロフィー協会「臨床治験研究促進機構」から
提出した要望文(右）

厚生労働省、独立行政法人医薬品医療機器総合機構、
日本製薬協業協会の三者に対し、患者の負担を少なく、
客観的な効果判定ができる最新技術を使用した治験が
実現するよう求めた。
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補足資料

２ 在宅療養患者のＱＯＬ向上について

（４）就学、就労の促進

出典：さいたま市ＨＰ
重度障碍者の就労支援事業
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補足資料

２ 在宅療養患者のＱＯＬ向上について

（３）本人の容態急変、介護にあたる家族の状況変化への対応

出典：第７回「障害福祉サービス等報酬改定検討チーム」(2020年6月19日)
参考資料１「障害福祉サービス等について」 p13
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補足資料

３ 福祉人材の確保

（１）加算制度の利用状況
出典：第７回「障害福祉サービス等報酬改定検討チーム」(2020年6月19日)
参考資料１「障害福祉サービス等について」 p20

出典：
介護給付費分科会―介護事業経営調査委員会
(2019年4月10日)
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