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研究要旨 

滋賀県内の難病患者の生活期リハビリテーションの実態調査を行い、その課題について検討した。

滋賀県介護保険事業者管理システムに登録している事業者を対象として、郵送によるアンケート調

査を行った。難病患者のリハビリテーションの経験あるとの回答は３０％で、自院外来でのリハビ

リテーション、介護保険での訪問リハビリテーション、介護保険での通所リハビリテーション、医

療保険での訪問リハの順に多かった。有益な点は、現状維持、ADLの改善、運動症状改善、精神的賦

活の順に高かった。また、難病疾患の知識がない、対応が難しいと感じているようであった。難病

リハビリテーション医療の地域での均一化は難しい面はあるものの、地域と専門的な施設とのネッ

トワークの強化にて、適切な難病の生活期リハビリテーションは提供できると考える。 

 

A. 研究目的  

神経難病はまれな疾患で、治療法については現

在も研究段階である。治療の一つとしてリハビ

リテーションを行っていることが増えてきた。

入院や外来による医療としてのリハビリテーシ

ョンを行っている場合はあるが、介護保険を導

入し、地域にてリハビリテーションを導入する

機会が増えてきている。しかし、神経難病は経

過とともに、運動症状だけでなく、非運動症状

も含めた合併症が増え、症状は複雑となり、適

切なリハビリテーションの提供を含め、生活期

のリハビリテーションにおいて課題は多いと推

測する。今回、在宅生活を送っている神経難病

患者に対して地域でのリハビリテーションを提

供している関係機関・施設を対象に実態調査を

行い、神経難病患者に対するリハビリテーショ

ンのあり方について検討を行った。 

 

B. 研究方法  

滋賀県介護保険事業者管理システムに登録して

いる事業者 1018件を対象として、郵送によるア

ンケート調査を行った。アンケート内容は難病

患者のリハビリテーションの有無、リハビリテ

ーションの種別、主な疾患名、リハビリテーシ

ョンの内容、課題等とした。当院倫理委員会へ

申請を行った上で行った。 

 (倫理面への配慮) 

当院倫理委員会に申請した上で行っている。 

 

C. 研究結果 

 回答率は２３．４％であった。難病患者のケ

アやリハビリテーションは 1/3において行って

おり、外来リハビリテーション、訪問リハビリ

テーション、通所リハビリテーションの順に多

かった。対象疾患について、日本リハビリテー

ション医学会社会保険・障がい者福祉委員会：

難病性疾患に関連した福祉サービスについての

会員意識調査についてのアンケート調査結果報
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告（Jpn J Rehabil Med 2018 ;55:261-275）よ

り、「受け持ったことのある難病性疾患」から上

位２０疾患を選択して質問したところ、パーキ

ンソン病が最も多く、次に関節リウマチ、多系

統萎縮症、脊髄小脳変性症、後縦靭帯骨化症が

多かった。さらに、パーキンソン病では通所リ

ハビリテーションが最も多かったが、関節リウ

マチにおいては外来リハビリテーションが最も

多く、疾患により差を認めた。難病疾患患者へ

のリハビリテーションを行っている施設は３

０％あり、自院外来でのリハビリテーション、

介護保険での訪問リハビリテーション、介護保

険での通所リハビリテーション、医療保険での

訪問リハビリテーションの順に多かった。一人

に対して４０分のリハビリテーションを行って

いるのが最も多く、次いで、２０分、６０分と

続いた。リハビリテーションの内容としては、

関節可動域・ストレッチ、筋力トレーニングは、

3 者ともに多いが、機械を用いったトレーニン

グ、有酸素運動、集団での体操、ゲームなどは

通所リハビリテーションで多く、摂食嚥下のリ

ハビリテーション、呼吸リハビリテーション、

環境・福祉用具等の調整は、訪問リハビリテー

ションで多く行っていた。難病患者に対するリ

ハビリテーションの有益な点としては、現状維

持、ADL の改善、運動症状改善、精神的賦活の

順に高かった。リハビリテーションを行う時期

としては、比較的早期に行う、診断と同時に指

導の順に、多かった。また、リハビリテーショ

ンを行っていない理由としては、施設において

リハビリテーションを行っていない、該当者が

いないという回答が多かった。 

難病患者へのリハビリテーションの課題として

は、難病患者について知識がない、難病患者の

対応が難しい、現在行っているリハビリテーシ

ョンが正しいのかわからない、との順に回答が

多かった。地域ケアシステムの中で、難病患者

に必要なシステムとしては、「専門的な内容を相

談できる病院・施設とのネットワーク」、「急変

時に診察できる医療機関」、「レスパイト入院が

可能な施設」の順に多かった。また、すでに導

入できていることとしては、「相談できる医療機

関との連携」が最も多かった。難病疾患のリハ

ビリテーションの研修会・勉強会について参加

したいと回答した者は４１％で、「リハビリテー

ションのポイント」、「難病疾患全般について」、

「リスク管理について」、「嚥下障害の対応方法

について」の順に多かった。 

 

D. 考察 

 難病疾患は進行性で、どの病期においても適

切なリハビリテーション医療は必要である。在

宅の難病患者の生活期リハビリテーションは、

地域により社会資源の格差はあり、リハビリテ

ーション医療の内容において差はあると推測さ

れた。ただ、問題意識をもって対応している施

設は存在し、地域でのリハビリテーション医療

に関しては、専門的なことを相談できる施設と

のネットワークをもつなどの体制を検討するこ

とで、難病患者にとって、より適切なリハビリ

テーション医療が提供できると推測する。地域

包括ケアシステムの中で、難病患者の安定した

生活を維持するためにもリハビリテーションは

大きな役割があり、そのために、早期からの患

者教育と地域スタッフへの難病疾患・リハビリ

テーションに関する教育が重要である。前者に

おいては、教育的な指導を発症早期に行い、機

能低下を予防し、社会参加の持続を図り、進行

とともに病期にあわせたリハ指導を行うことで、

ADL や在宅生活の維持を図ることが目的となる

と考える。後者においては、医療機関外来での

リハビリテーションよりも地域リハビリテーシ

ョンへ移行されているケースは増加しており、 

地域リハスタッフ、地域スタッフへの難病に関
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する教育指導がすみやかに必要と考える。その

中には、就労に関する教育も必要で、就労にか

かわる機関とのネットワークにおいても必要と

なっている。さらに、定期的に、専門的なリハ

ビリテーション・評価・指導を行い、地域との

連携を図ることで、難病患者の安定した生活（社

会生活・家庭生活）を支援することができると

考える。 

 

E. まとめ・結論 

１ 難病患者のケアやリハビリテーションは

1/3 において行っており、外来リハビリテーシ

ョン、訪問リハビリテーション、通所リハビリ

テーションの順に多かった。 

２ 対象としている難病患者では、パーキンソ

ン病患者、関節リウマチの順に多かった。 

パーキンソン病では、通所リハビリテーション

が最も多く、関節リウマチでは、外来リハビリ

テーションが最も多かった。 

３ 難病患者へのリハビリテーションを行って

いるのは３０％で、自院外来でのリハビリテー

ション、介護保険での訪問リハビリテーション、

介護保険での通所リハビリテーション、医療保

険での訪問リハビリテーションの順に多かった。 

４ 関節可動域、筋力トレーニングは、3 者と

もに多いが、機械を用いったトレーニング、有

酸素運動、集団での体操、ゲームなどは通所リ

ハビリテーションで多く、摂食嚥下のリハビリ

テーション、呼吸リハビリテーション、環境・

福祉用具等の調整は、訪問リハビリテーション

で多くされていた。 

５ リハビリテーションの有益な点としては、

現状維持、ADL の改善、運動症状改善、精神的

賦活の順に高かった。 

６ リハビリテーションを行う時期としては、

比較的早期に行う、診断と同時に指導の順に、

多かった。 

７ 難病患者へのリハビリテーションの課題と

してはさまざまで、難病患者について知識がな

い、難病患者の対応が難しいと感じている者が

多いようであった。 

８ 難病疾患のリハビリテーションの研修会・

勉強に参加していと回答したものはおり、興味

のあるテーマとしては、「リハビリテーションの

ポイント」、「難病疾患について全般」、「リスク

管理」の順に高かった。 

９ 地域ケアシステムの中で、難病患者に必要

なシステムとしては。「専門的な内容を相談でき

る病院・施設とのネットワーク」、「急変時に診

察できる医療機関」、「レスパイト入院が可能な

施設」の順に多かった。 

１０ すでに導入できていることとしては、「相

談できる医療機関との連携」が最も多かった。 

１１ 難病疾患は進行性で、どの病期において

も適切なリハビリテーション医療は必要である。 

在宅の難病患者の生活期リハビリテーションは、

地域により社会資源の格差はあり、リハビリテ

ーション医療の内容において差はあると推測さ

れる。   

１２ 地域でのリハビリテーション医療に関し

て、専門的な内容を相談できる施設とのネット

ワーク等の体制を構築することで、難病患者に

とって、より適切なリハビリテーション医療が

提供できると考える。 

 

F．健康危険情報 

  特になし。 

 G．研究発表 

1. 論文発表  

特になし。 

2. 学会発表 

来年度以降で、発表する予定である。 

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定含む） 

1. 特許取得 



【様式１】 

得になし。 

2. 実用新案登録 

特になし。 

3. その他 
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