
　刀根山病院は、100年近い歴史を有
する呼吸器、神経・筋疾患、整形外
科の専門病院である。同院を中心と
して10年前から、きわめて稀と言え
るだろうALS（筋萎縮性側索硬化症）
などの神経筋難病の地域医療連携が
行われている。
　長年、神経筋疾患の診療・研究に
たずさわってきた刀根山病院臨床研
究部長の藤村先生が、この連携につ
いて語る。
「まず前提としてあるのは、『当院は
病気のはじめから終わりまでしっか
り診ます、トータルマネジメントに
責任を持ちます』ということです。

そのうえで、患者さんには在宅で、
無理なく安心して暮らしていただく
ことをめざしています。
　神経筋疾患の患者さんの在宅での
看護、介護は、ご家族だけでは至難
で支える人々が絶対に必要になりま
す。地域の診療所の先生方や訪問看
護師、介護スタッフなど多くの方々
にご協力いただく体制の構築が必要
との使命を感じ、ネットワークづく
りを始めました」（藤村先生）
　神経筋疾患の多くは、原因不明で
いまだに画期的な治療法がなく、人
によってスピードに差はあっても確
実に進行する。難病とされる所以だ
が、一方で呼吸と栄養の管理が万全
なら、生命予後が比較的長い症例も
多い。だからこそ患者や家族、そし

て病院にとっても在宅医療が必要に
なっているのだ。

　連携ネットワークを実行に移すき
っかけとなったのは、2000年の神経
内科病棟増設だったという。神経内
科部長の松村先生が経緯を語ってく
れた。
「増床により、大阪の広範囲から入院
を希望するALSなどの神経変性疾患
の患者さんを受け入れることになり
ました。しかし、遠方の患者さんは
在宅医療を行ってくださる方たちと
のコミュニケーションが難しいため
に退院支援に難渋しました。そこで

専門病院としてすべてを引き受ける覚悟で
往診医や看護職、介護職とネットワークを。
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当院としては地元の患者さんに対し
て責任を持つべきと考え、近隣の保
健所で開催される連携会議などに参
加し、地域の先生方とじかにお話を
しながら、『在宅の患者さんの日常の
全身管理をお願いできる往診医の方
はいらっしゃいませんか』と訪ねて
歩きまわりました。
　『病気自体は当院が診るので在宅で
状態が安定しているときの内科的管
理だけお願いしたい。何かあったと
きには必ず当院が受け入れます』。そ
う言ってまわっているうちに、『そ
れならやってみましょうか』とおっ
しゃる先生方が出てきてくださいま
した」（松村先生）

　藤村先生や松村先生、刀根山病院
地域医療連携室の織田氏の努力が実
り10年前からは関係する人々が「大
阪北部地域神経筋難病ネットワーク
会議」と称した会議を年２回開催す
るようになった。メンバーは、専門
病院、診療所、救急病院、療養型病
院のそれぞれの医師たちと、保健師、
訪問看護師、ケアマネジャー、リハ
ビリ関係者など多岐にわたる。
「大阪府の保健所の難病対策チームは
機能的によく動いてくれるので、ス
タート当初は豊中市、その後は池田
市、今は吹田市の各保健所が主幹と
なって、積極的に活動しています。
この会は、神経筋難病の在宅医療を
推進する医療ネットワークを構築す
るために、なくてはならないものと
なっています」（藤村先生）
　ほかに刀根山病院が、独自に行っ
ているのが「刀根山在宅ケアセミナ
ー」。松村先生が10数年来続けている
活動だそうだ。年に３回、院内で開
催し、地域の訪問看護師やケアマネ

ジャー、ヘルパー、リハビリスタッ
フ、介護施設職員など50名前後が参
加する。毎回、たとえば吸引の手技
や摂食対策、口腔ケアといった具体
的なテーマを設け、医師による講義
と病院・在宅スタッフによる実技研
修、そして参加者同士の話し合いも
行われる。
「最初は、病院で行っている手技と在
宅移行後の手技のすり合わせという
性格が強かったのですが、現在では
実践的な内容をもとに、病院と地域
のケアスタッフが顔を合わせてコミ
ュニケーションを図る、連携ではも
っとも大切な場になっています」（藤
村先生）

　「神経筋難病の地域連携の特徴はス
パイラル」と語ってくれたのは松村
先生だ。たとえば、脳卒中の連携は
川の流れにたとえられ、糖尿病の連

携は循環型と呼ばれる。
「病院で診断し、地域に戻って在宅で
療養し、病状の進行により問題が起
きると病院で治療・機能評価を行い、
病状に合わせて看護内容や支援体制
を調整して、再び地域に返す。この
繰り返しにより在宅療養の維持を図
るわけです。人工呼吸器、あるいは
胃瘻が必要になるステージもいつか
はきますが、そうしたときにも地域
に支える力があれば、患者さんもご
家族も在宅でがんばっていけます」
（松村先生）
　スパイラルが描かれ始める当初、
つまり入院患者が初めて在宅に移行
する際に刀根山病院が開く退院時カ
ンファレンスは、たいへん充実した
ものだ。患者と家族、病院の医師、
看護師、地域の診療所の先生方、訪
問看護師、介護分野からケアマネジ
ャーやヘルパー、さらにリハビリの
スタッフや、在宅で使用する介護医
療器具メーカーの担当者まで、多い
場合では20名以上が一堂に会する。

（刀根山病院神経内科、2014年度）
※看取りはすべてマスク式人工呼吸器の患者
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を持つ機会をつくると、ご家族の安
心感はまったく違ってきます。病院
の退院時カンファレンスは、その点
でとても有意義です」（田村先生）
　田村先生は、この６年ほどの間に
ALSだけで約20名、筋ジストロフィ
ーなど他の神経筋難病を加えると約
50名の患者を診てきた経験豊富な在
宅医。刀根山病院にとっては、たい
へん貴重なクリニックと言える。主
治医は転換しても刀根山病院と患者
は在宅医を通じてずっとつながって
いるという病院と診療所の信頼関係
を患者に知らせるためにも、この退
院時カンファレンスは機能している
ようだ。
　訪問看護ステーションを開設した
20年前から一貫して、人工呼吸器を
つけた患者のケアを行ってきた刀根
山訪問看護ステーションの長濱氏が

次のように話してくれた。
「退院時カンファレンスで必ず全員が
共有するのは緊急時の連絡先です。
後方支援病院として刀根山病院があ
り、在宅の主治医として診療所の先
生がいらっしゃいます。日常的には
加えて訪問看護師や介護ヘルパーも
かかわります。関係者の誰もが、緊
急時にはダイレクトに刀根山病院に
連絡して良いことが示され、何かあ
ったときにはいつでも戻れるのだと
の確かな支えが、患者さんやご家族
に、在宅に踏み出す勇気を与えてく
れます」（長濱氏）

「地域に戻られた患者さんは、症状が
安定しているときだけではなく、他

織田氏がコーディネートしているが、
最近では在宅事業者からのカンファ
レンス開催の要望も多くなっている
と聞く。
「ひとりの患者さんを支えるメンバー
の皆が顔を合わせられる機会は、め
ったにないので、初回のカンファレ
ンスは、特に重要な機会ととらえて
います。そこでの私の役目は、コー
ディネートと患者さん、ご家族の気
持ちや思いの代弁です」（織田氏）
　おおさか往診クリニックの田村先
生は、退院時カンファレンスの意義
をこう語る。
「いちばん大切なのは、病院から在宅
に向けた主治医の転換を、患者さん
とご家族にしっかり認識していただ
くことだと思います。退院後、ご自
宅ですごす患者さんの主治医は、『こ
の診療所のこの先生ですよ』と面識

刀根山病院がどのような根拠にもと
づき、どのようなケアを指導している
かをまとめた冊子で、松村先生が作
成した。内容は、手洗いなど日常の
基本的な項目から、災害時の緊急
対応まで網羅している
http://www.toneyama-hosp.jp/
patient/forpatient/
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のシーンでも慢性期医療を担う病院
や診療所の先生方にお世話になって
いると思います」（藤村先生）
　神経筋難病患者も含め、さまざま
な患者の看取りに多くたずさわる坂
本病院の坂本先生も、連携において
大切な役割を果たしている。
「サッカーにたとえると、急性期病院
というフォワード、在宅医療という
ミッドフィールダーに加えて、慢性
期や終末期を担うバックスとゴール
キーパーがいて、皆がカンファレン
スというパスでつながっているよう

に思います。
　当院は、本来の終末期医療とリ・
コンディショニング、そして介護者
のためのレスパイト入院を主に扱っ
ていますが、神経筋難病の患者さん
に対しては、慢性期、つまり症状が
安定しているときの身体能力の維持
へのアプローチが大切と考えていま
す」（坂本先生）
　治療ではなく、能力低下に対して
の訓練、合併症の原因を排除するた
めのケアなどを管理し、患者が少し
でも生活しやすい環境を提供してい
るのだ。
「症状が進めば寝たきりで動けない、
食べられない状態に陥り、床ずれや

拘縮、嚥下障害から、肺炎をはじめ
とする合併症にもつながります。そ
うした能力の低下を少しでも遅らせ
るのが私たちの役目です。
　また、介護する方たちのフォロー
としてのレスパイト入院も、慢性期
医療においては非常に大切だと思っ
ています」（坂本先生）
　この点については、在宅医の田村
先生も同様の意見を述べる。
「神経筋難病の連携には、バックベッ
ドの確保は必須の課題でしょう。急
変時や、ご家族など主たる介護者が
疲弊したときに、休日や深夜帯も含
めて対応してくれる急性期病院がど
れだけあるか。刀根山病院は、ほぼ
受け入れてくれるので、とてもあり
がたい存在です」（田村先生）
「“良い介護”ができていればいるほ
ど、脱水や低栄養にも陥らず、感染
症にも罹らずに、患者さんは長生き
できます。しかし、それは同時に、
患者さんの病状が進み、高齢にもな
るということ。介護者も一緒に年を
とるので、やがて老老介護状態にも
なります。長期化すれば介護者の疲
労も蓄積するので、レスパイト入院
を受け入れてくれる病院がなければ
神経筋難病の病診連携は成立しない

でしょう」（長濱氏）
「当院では、連携で在宅に移行された
刀根山病院の患者さんのレスパイト
にも対応しています。ベッドが不足
しているのを知っていますから。制
度がスタートしたばかりですが、エ
リアごとの地域包括ケア病棟がバッ
クベッドとして機能していくように
なるといいと思います」（坂本先生）
　まだまだ制度に不備はあり、人的
にも医療資源的にも不足はある。藤
村先生は、それらを認めて続けた。
「十分とは言えない環境の中でみんな
が知恵を絞り、サポーターを広げ、
患者さんの尊厳を守る医療を行って
いくことが、今は喜びと感じられま
す。地域の診療所の先生方や介護関
係者などの皆さんと、ともに築いて
きた連携の歴史があるからこそでし
ょう」（藤村先生）

前列左から田村先生、長濱氏、坂本先生、後列左から織田氏、藤村先生、松村先生
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