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研究要旨 

神経難病リハビリテーション（リハ）の実情についてアンケート調査を行った。パーキンソン
病、脊髄小脳変性症、筋萎縮性側索硬化症のリハは必要であると回答した者が 75～80％以上みら
れた。リハ依頼時としては、診断後早期に行うと、症状が進行した時に行うと回答した者が多か
ったが、現状としては、症状の進行した時、患者の希望時、医療処置の入院時にリハ依頼を行っ
ていた。課題として、外来リハ機能、定期的な ADL を含めた評価指導、早期からの教育指導、短
期集中入院リハ機能などの回答があった。難病リハ導入においては条件が難しいと回答している
者が多かった。 

 

A. 研究目的  

神経難病疾患は治療法の確立が研究段階
であるが、昨今、最も患者数の多いパーキン
ソン病の治療法としては薬物治療および外
科的治療、さらには遺伝子治療、iPS 細胞を
用いた治療の研究が進んできている。また、
最近はリハビリテーションの効果に関する
各施設での試みおよび報告が散見されるよ
うになった。ただし、本邦におけるリハビリ
テーション治療の実情については、把握はで
きていない状況である。今後さらに有益な治
療を推し進めるためにも、現在の状況把握の
必要があると考え、神経内科教育指定病院代
表者（神経内科専門医）を対象とした調査を
行った。神経難病疾患の中でも接する機会が
多く、さらに、リハビリテーション依頼を行
う機会も多いと推測されるパーキンソン病、
脊髄小脳変性症、筋萎縮性側索硬化症を対象
としたリハビリテーションの実態について
アンケート調査を行った。難病患者様への支
援に向けての一助とすることを目的とした
実態調査で、問題点の把握、今後の神経難病

リハビリテーション医療の発展をめざすも
のと考えた。 

B. 研究方法  

神経難病の中でも接する機会が多く、リ
ハ依頼を行う機会も多いと推測されるパー
キンソン病（PD）、脊髄小脳変性症（SCD）、
筋萎縮性側索硬化症（ALS）を対象としたリ
ハの実態について調査を行った。対象は、
全国の神経内科教育指定病院 708 施設の神
経内科医（代表者）とし、郵送にてアンケ
ート調査を行った。アンケートの内容は、
リハの必要性、リハ依頼時期、現状でのリ
ハ依頼、有益な面、入院リハ、外来リハの
有無、リハ算定料、難病リハ算定料等とし
た。 

 (倫理面への配慮) 

当院倫理委員会にて申請した上で行って
いる。結果は附議不要であった。 

C. 研究結果 

郵送件数 708 件であったが、3 件宛所な



しで返送された。また、返信数は 705 件中
228 件で、回収率は 32.3％であった。  

①パーキンソン病におけるリハビリテ
ーションの実態調査 

パーキンソン病（PD）のリハビリテーシ
ョン（リハ）の必要性については、82％が
必要と返答し、必要でないと答えた者は 0
名であった。リハの時期としては、診断後
早めに行う必要があると答えた者が最も多
く 45％を占めていた。現状としてのリハ依
頼の時期においては、すくみ足や前傾姿勢、
歩行障害等を認めるようになってから、リ
ハ依頼を行うのが最も多く（31％）、次に、
患者が希望した時期にリハ依頼を行うこと
が多い（25％）とのことであった。リハ依
頼では、自院入院でのリハ、介護保険によ
る通所リハ、訪問リハが 25％、24％、23％
とほぼ同じ比率であった。リハにより患者
にとって有益な面としては、日常生活動作
の改善が 21％と最も多く返答があり、現状
維持、運動症状改善、自主練習の習得が各々
17％であった。自院での入院リハを行って
いる場合、入院目的は合併症の治療が最も
多く（37％）、次に薬物コントロール（33％）
が多いようであった。リハに関する今後充
実が必要な点については、外来リハ機能充
実が 25％と最も多く。定期的な ADL 含めた
評価・指導が 20％、短期集中入院リハおよ
び早期からの教育指導が各々19％と返答が
あった。また、患者への指導や助言の内容
としては、薬の指導、運動症状の指導が最
も多く（13％）、次に、疾患の見通し、非運
動症状の指導、特定医療費の紹介、介護保
険の紹介が各 11％であった。入院リハにお
けるリハ算定料では、一般病棟における脳
血管疾患リハ算定料が最も多く（62％）、外
来リハにおけるリハ算定料は脳血管疾患リ
ハ算定料が最も多かった。また、エフォー
トとしては、１～５％が最も多く（43％）、
6～10％が次に多かった（16％）。 

②脊髄小脳変性症におけるリハビリテ
ーション実態調査 

脊髄小脳変性症（SCD）のリハビリテー
ション（リハ）の必要性については、80％
が必要と返答し、必要でないと答えた者は 0
名であった。リハの時期としては、診断後

早めに行う必要があると答えた者が最も多
く（39％）、次いで歩行障害等の症状の進行
がある時が 37％を占めていた。現状として
のリハ依頼の時期においては、歩行障害等
を認めるようになってからリハ依頼を行う
のが最も多く（30％）、次いで、患者が希望
した時期に（24％）、医療処置が必要となり
入院した時（23％）にリハ依頼を行うこと
が多いようであった。リハ依頼では、自院
入院でのリハ、介護保険による通所リハ、
訪問リハが 25％、25％、23％とほぼ同じ比
率であった。リハによる患者にとって有益
な面としては、現状維持、日常生活動作の
改善が各々22％、21％と多く、自主練習の
習得が 16％と占めていた。自院での入院リ
ハを行っている場合、入院目的は合併症の
治療が最も多く（49％）、次に診断目的の入
院（25％）が多いようであった。リハに関
する今後充実が必要な点については、定期
的な ADL 含めた評価・指導が 24％、外来リ
ハ機能の充実が 22％、福祉用具・環境調整
が 19％との返答があった。また、患者への
指導や助言の内容としては、疾患の見通し、
運動症状の指導が最も多く（13％）、次に、
特定医療費の紹介、介護保険の紹介が各
12％であった。入院リハにおけるリハ算定
料では、一般病棟における脳血管疾患リハ
算定料が最も多く（60％）、外来リハにおけ
るリハ算定料は脳血管疾患リハ算定料が最
も多かった。また、エフォートとしては、
１～５％が最も多かった（57％）。 

③筋萎縮性側索硬化症におけるリハビ
リテーション実態調査 

筋萎縮性側索硬化症（ALS）のリハビリ
テーション（リハ）の必要性については、
75％が必要と返答し、必要でないと答えた
者は 1％を占めた。リハの時期としては、診
断後早めに行う必要があると答えた者が最
も多く（35％）、次いで症状の進行がある時
が 30％を占めていた。現状としてのリハ依
頼の時期においては、症状の進行時に行う
が 25％、医療処置が必要となり入院した時
が 21％、患者が希望した時期が 20％と占め
ていた。リハ依頼では、自院入院でのリハ、
介護保険による訪問リハ、通所リハが 25％、
23％、21％と占めていた。リハによる患者
における有益な面としては、嚥下機能評価



指導が 15％、日常生活動作の改善および構
音・コミュニケーションの相談が各々14％
と占めていた。自院での入院リハを行って
いる場合、入院目的は合併症の治療、およ
び、呼吸・嚥下障害の医療処置導入が（34％）
多いようであった。リハに関する今後充実
が必要な点については、定期的な ADL 含め
た評価・指導が 24％、福祉用具・環境調整
が 23％、早期からの教育指導が 20％との返
答があった。また、患者への指導や助言の
内容としては、疾患の見通し、呼吸障害の
指導、嚥下障害の指導が各々10％占め、運
動症状の指導、コミュニケーション指導、
特定医療費の紹介、介護保険の紹介、身体
障害者手帳の紹介が各 9％であった。入院リ
ハにおけるリハ算定料では、一般病棟にお
ける脳血管疾患リハ算定料が最も多く
（65％）、外来リハにおけるリハ算定料は脳
血管疾患リハ算定料が最も多かった。また、
エフォートとしては、１～５％が最も多か
った（50％）。 

④難病リハビリテーション料の実態調
査 

難病リハビリテーション（リハ）料につ
いて知っている者は 42％、知らない者は
55％であった。対象疾患に関する質問にお
いての非該当者は 212 名であった。対象疾
患についての回答者は、PD8 名、SCD9 名、
多発硬化症（MS）7名、多系統萎縮症（MSA）
9 名、ALS8 名、進行性核上性麻痺（PSP）8
名、その他 3 名であった。難病リハ算定に
おける課題としては、1日 6時間が標準であ
ることが 24％、スタッフを確保できないこ
とが 23％と多く、対象が外来の患者である
ことが 15％、食事の提供が難しいことが
10％と回答していた。また、難病リハ料算
定する場合、適切とおもわれる時間数につ
いては、未回答者も多かったが（41％）、60
分までが 25％、61～120 分までが 18％であ
った。 

D. 考察 

以上より、PD、SCD、ALS 各々に対して、
リハは必要であると認識はされるようにな
っており、診断後早めにリハ依頼をしたほう
がよいと考えている場合は多く、特に ALS
においてはその傾向が強いようであった。実

際においては、何らかの症状が増強した時、
医療処置で入院が必要な時、患者希望時にリ
ハ依頼を行っていることが多いようであっ
た。 

リハによる有益な面としては、PD と SCD
では同じような傾向がみられ、現状維持、日
常生活動作の改善、自主練習の習得、運動症
状の改善があるようであった。ALS において
は、今後のリハにおける課題では、PD では
特に、入院での短期集中リハの充実を占める
割合が増え、福祉用具・環境調整の指導が
ALS において高くなっていた。 

エフォートに関しては、3疾患いずれにお
いても、１～５％であった。 

難病リハビリテーション料の認知度とし
ては４２％であった。16 施設が算定してい
ると推測されたが、少ない状況であった。難
病リハ算定料するためには、条件がいくつか
あるが、その中でも 1日 6時間が標準である
こと、スタッフ確保できないこと、対象が外
来の患者であること、食事の提供などが難し
いようであった。 

リハを依頼するにあたっては、自院におけ
る入院リハがPD、SCD、ALSの順に25％、22％、
25％で、介護保険による訪問リハおよび通所
リハをあわせたものでは、順に 47％、48％、
44％と、介護保険を利用した地域リハが最も
高い状況であった。リハ依頼の時期としては
3疾患ともに、診断後早めに行う、症状が進
行時に行うという、二つの項目で高い結果が
でている。前者では、教育的な指導を発症早
期に行うことで、機能の低下を予防し ADL
を維持でき、安全に社会参加を持続できるよ
うサポートするという側面をもっているこ
と、後者においては、進行とともに病期にあ
わせたリハ指導を行うことで、機能および
ADL を維持し、転倒や誤嚥のリスクを低下さ
せ、安全に在宅での生活や社会参加を維持す
ることで、患者一人一人が地域でいきいきと
暮らすことができるようにサポートする側
面があると考える。このことは、リハを活用
することにより、長期にわたり、各病期の患
者（ADL・QOL）の生活や社会参加のサポート
に大きな影響を与えることができると考え
る。難病リハ算定料においては専門的な外来
での集団リハと考えるが、その条件の複雑さ



より、施行そのものが困難となっている現状
があると推測される。 

各地域においては、地域包括ケアシステム
の構築を検討中であるが、この地域包括ケア
システムにおいて難病のサポート体制を検
討することは重要と考える。地域リハにおけ
る難病リハに関する教育指導が充実するこ
とで、神経難病診断後すみやかに教育指導が
外来リハを通して可能となれば、病期ととも
に適切なリハがすすみやすくなり、地域リハ
とのさらなる連携がより早期から進めるこ
とができると考える。そのためには、患者、
家族だけでなく、地域リハにおける担当リハ
スタッフやケアマネージャーからの現場に
おける対応や要望に対して適切に専門的に
対応することができるようなシステムおよ
び教育やサポート体制の構築が必要である。 

今回のデータからは明らかにすることは
できていないが、難病患者の就労に関する対
応においても専門的なリハ介入は必要で、地
域リハと連携をとりながら、長期にわたり定
期的な評価や指導が、必要時に行うことがで
きれば、社会参加の継続においても有意義と
なると推測される。 

E. 結論 

１ 全国の神経内科教育指定病院の神経
内科代表者を対象として、神経難病のリハ
に関するアンケート調査を行った。 

２ PD、SCD、ALS のリハは必要であると
回答したものが 75～80％以上みられた。 

３ リハ依頼時としては、診断後早期に
行うと、症状が進行した時に行うと回答し
た者が多かったが、現状としては、症状の
進行した時、患者の希望時、医療処置が必
要となり入院した時に、リハ依頼を行って
いる。 

４ リハで充実を図る必要があると感じ
ている点については、外来リハ機能、定期
的な ADL を含めた評価指導、早期からの教
育指導、短期集中入院リハ機能などがあげ
られるが、ALS においては、定期的な ADL 含
めた評価指導および福祉用具・環境調整の
項目が最も高かった。 

５ PD、SCD、ALS に関わるリハスタッフ

のエフォートとしては、１～５％が最も高
かった。 

６ 難病リハ料について知らない者が
55％みられた。 

７ 難聴リハ料を算定するにあたっての
課題では、1日 6時間が標準であること、ス
タッフ確保できないこと、対象となるのが
外来の患者であること、食事の提供が必要
なことの順に多かった。 

８ 難病リハ料算定においては、60 分ま
で、もしくは、120 分までの時間数を希望す
る者が多かった。 

９ 疾患の病期に応じた適切なリハ介入
により、患者の社会参加や在宅生活が持続
することはでき、地域における難病リハ対
応のシステムの構築が必要と考える。 

F．健康危険情報 

  特になし。 

 G．研究発表 

1. 論文発表  

 該当なし。 

2. 学会発表 

該当なし。 

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定含む） 

1. 特許取得 

 特になし。 

2. 実用新案登録 

 特になし。 

3. その他 

   特になし。 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 



 

 


