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研究要旨 

居宅介護支援事業所を対象として神経難病患者のリハビリテーションに関するアンケート調査

を令和 2 年度、3 年度において行った。また、新型コロナウイルス感染症の影響についても調査

した。生活での課題は、リハビリテーションをとりいれている場合は 令和 2 年度は 77.3％、令和

3 年度は 80.5％で、リハビリテーションの有効性については、令和 2 年度 85.63％、令和 3 年度

87.31％の回答が有効性を示していた。課題としては、 進行に伴い、個々に応じた対応の難しさ

を感じているようであった。難病患者は進行性のため、個々に応じての予測の難しさがあるとの

ことであった。また、重症度が増すと、摂食・嚥下障害を合併するが、言語聴覚士の人数が足り

ないという回答が散見された。新型コロナ感染症の影響に関して、患者・家族・サービスを提供

側において影響があった。今回のアンケート結果では、遠隔リハビリテーションの導入はまだ少

ない状況であったが、興味があると回答していたものを比較的あり、今後も検討が必要であると

考える。 

 

A. 研究目的  

  難病患者の中でも神経難病への対応は大

きな割合を占め、リハビリテーションが重要

な役割を持つ。在宅サービス提供が変遷して

いく中で、神経難病に対するリハビリテーシ

ョンの提供体制も検討することが必要であ

る。この 2 年間は、居宅介護支援事業所を

対象とし、在宅の神経難病者に関するリハビ

リテーション関する調査を行い、今後の神経

難病疾患医療・介護の中での役割および課題

の検討と、ならびに、新型コロナ感染症の影

響についても検討する。 

 

B. 研究方法  

東京都、神奈川県、滋賀県において、登

録されている居宅介護支援事業所（6305

件）あてにアンケートを郵送した。アンケ

ート内容は、難病患者担当人数、要介護度

の状況、リハビリテーション導入状況、生

活上 での課題、リハビリテーションの目的、

その効果、導入時期、リハビリテーション

の課題、連携で の課題、ケアマネジメント

で困っていること、新型コロナウイルス感

染症の影響等について質問した。 

 (倫理面への配慮) 

なお、当院の倫理委員会に申請を行った

上で調査した。 

 

C. 研究結果 

返信は令和 2 年度は 1621 件（回答率：

25.7％）、令和 3 年度は 1332 件（回答率：

21.1％）であった。介護保険支援専門医（ケ

アマネジャー）以外の保健医療福祉関係の

資格としては、介護福祉士（令和 2 年度：

72.75％/令和 3 年度：72.75％）が最も多く、

社会福祉士、介護職、看護師の順に多かっ

た（図 1・令和 3 年度データ）。神経難病患

者のケアマネジメントを担当した経験があ

る者は令和 2 年度：85.63％、令和 3 年度：

87.99％であった。対象疾患は、パーキンソ

ン病が最も多く、要介護度が増すにつれて、

脊髄小脳変性症、筋委縮性側索硬化症、認

知症が増えていた。また、担当した神経難

病患者において、要介護度が適切でないと

思ったことはあるかとの問いでは令和 2 年

度：33.37％、令和 3 年度：34.83％が「あ

る」と回答した。これは進行性疾患のため、

区分変更が追い付かないという意見や、1
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日の中で症状の重症度の変動を認める場合

の調査の際、症状が軽い時に判断されてし

まう、ADL が自立していたとしても、かな

りの時間がかかっている現状があるなどの

問題点が挙げられていた。今まで、担当し

た神経難病患者のケアプランにおいてリハ

ビリテーションを取り入れていたかについ

ては、令和 2 年度：77.3％、令和 3 年度：

80.48％の者が、おおよそ取り入れていた

（図２：令和 3 年度データ）。リハビリテー

ションのサービスの種類は、デイ・ケアで

の通所リハビリテーションが最も多く、介

護保険による訪問看護ステーションからの

訪問リハビリテーション、医療保険による

医療機関からの訪問リハビリテーション、

介護保険による訪問リハビリテーション、

デイ・サービス（機能訓練特化型）、の順に

高く、令和 2 年度、令和 3 年度ともに同様

の傾向であった。神経難病患者の生活にお

いて課題となることは、運動機能低下・歩

行障害、転倒などがもっとも多く、基本動

作の低下、ADL 低下、摂食・嚥下障害と続

いていた（表 1。図４：令和 3 年度データ）。

表 1で示しているように、令和 3年度では、

運動機能・歩行障害、転倒、基本動作低下

が相対的に増えてきている可能性が示唆さ

れている。要介護４・５での課題では、摂

食・嚥下障害がもっとも高くなっていた。

（表 2。図５：令和 3 年度データ）。表 2 に

あるように、令和 3 年度では、摂食嚥下障

害、自律神経障害、コミュニケーション障

害、呼吸障害、運動機能低下の項目がふえ

てきている傾向がある。リハビリテーショ

ン依頼の目的としては、2 年間ともに、現

状維持、基本的な動作の維持・改善（起居

動作・寝返り・座位・異常）、歩行の安定、

摂食・嚥下の指導、環境調整の順に多かっ

た。神経難病患者にとって、リハビリテー

ションは効果かどうかについては、令和 2

年度：84.89％、令和 3 年度：87.31％にお

いて効果的と回答がみられた。リハビリテ

ーションにより効果的であった点は、「現状

維持を図ることができた」が最も多く、「介

護者の精神的負担が減った」、「介護者の身

体的負担が減った」、「運動機能の維持・改

善を図れた」の順に高かく、2 年間ともに

同様の傾向であった（図６：令和 3 年度デ

ータ）。リハビリテーションの適切な導入時

期としては、発症早期に行うが最も高かっ

た（令和 2 年度：71.38％、令和 3 年度：

72.82％）。神経難病患者のリハビリテーシ

ョン導入の際に連携をとった職種について

は、リハビリテーション職員、医師（医療

機関）、訪問看護師、地域かかりつけ医の順

に高く、2 年間ともに同じ傾向であった（図

７：令和 3 年度データ）。神経難病患者のケ

アマネジメントにおいての困難や課題につ

いては令和 2 年度：44.79％、令和 3 年度：

44.07％において「ある」と回答がみられた。

その課題については、「病状に応じたリハビ

リテーション計画についての知識がない」

が最も高く、「嚥下障害のリハビリテーショ

ンの導入が難しい」、「認知機能低下により

リハビリテーション介入の評価が難しい」、

「病状に応じたリハビリテーションの導入

ができない」、「自律神経障害の症状により

運動が難しい」の順に高かった（図８：令

和 3 年度データ）。表 3 にあるように、上衣

項目における比率は高くなっている傾向が

みられた。 

地域でのサービス担当者会議において、

神経難病患者のリハビリテーションに関す

る課題については、令和 2 年度：41.39％、

令和 3 年度：43.92％において「ある」との

回答がみられた。また、難病患者のリハビ

リテーションの課題は個別性が高く、対応

が難しいとの意見が多かった。       

ケアマネージャー業務において新型コロ

ナウイルス感染症の影響はあるかとの問い

では、令和 2 年度：63.91％、令和 3 年度：

60.14％が「ある」と回答した。その内容に

ついては、「サービス提供側よりサービス回

数の変更があった」、「患者家族が濃厚接触

者のためサービス提供の中止」の順で多か

った。リハビリテーションの頻度が減った

理由としては、「家族が中止を希望した」、

「患者から中止を希望した」、「施設側から

頻度の減少の要望があった」の順であった。

表４に 2 年間のデータを示すが、これらの

項目はむしろ低下傾向で、利用施設の閉鎖、

患者の体調の悪化、リハビリテーションス

タッフ数の減少、家族の体調の悪化が少な

いが若干ではあるが増加していた。新型コ

ロナウイルス感染症の影響下で神経難病患

者自身や生活に変化をもたらしたことにつ
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いては、令和 2 年度：42.63％、令和 3 年度：

45.20％が「ある」と回答した。その内容と

しては、「体力が低下した（令和 2 年度：

27.14％、令和 3 年度：27.70％）」、「家族の

精神的負担が増えた（令和 2 年度：30.04％、

令和 3 年度：26.13％）」、「筋力が低下した

（令和 2 年度：28.87％、令和 3 年度：

25.90％）」、「家族の身体的負担がふえた（令

和 2 年度：21.34％、令和 3 年度：23.87％）」、

「認知機能低下が進行した（令和 2 年度

12.89％、令和 3 年度：14.11％）」の順に多

かった（図 9：令和 3 年度データ）。リハビ

リテーションの頻度が低下した際、それに

かわる工夫はされているかについての質問

では、訪問看護の際、「リハビリテーション

を指導している」、「家族から話をよくきく

時間を多めに心掛けている」、「患者からの

訴えを聴く時間をふやすようにした」、「担

当セラピストから体操・運動の指導がされ

ている」の順に多かった（図 10：令和 3 年

度データ）。表 5 に 2 年間の比率について提

示する。令和 3 年度では、訪問看護の際の

リハビリテーション指導や、家族から話を

聞くことをよりふやしている傾向がみられ

た。また、現在、困っていることについて

の質問（自由記載）では、以下のような意

見があった。 

・第 6 波が心配・引きこもり、閉塞感に

対しての対策が必要。・利用者・家族とも、

うつ状態の人が多い。・リハビリテーション

の人的資源がたりない。特に、ST が足りな

い。・専門性の高いリハビリテーションを受

けることができない。・一度やめてしまった

ら、リハビリテーションを再び受けること

に、患者が同意しない。・要介護５になるま

で重度障害のサービスが使えない。・訪問介

護事業所が減っている。・ヘルパーの高齢

化・死生観の違いで、事業所間（医療系・

介護系）の連携がうまくとれないことがあ

る。・自宅療養が難しく施設利用を検討した

いが、障がい者の施設が少ない。・各種社会

資源やボランティアの紹介を統括する機関

が欲しい。・こだわりが強い利用者が多い。

はけ口がケアマネに向かう。・退院時の状態

がわからないまま、退院後のサービス介入

となる。（以上、自由記載から抜粋） 

また、ＩＣＴ/リモート技術を活用した遠

隔診療/リハビリテーションの活用について

は利用しているケースは数件で、まだ少な

いようであった。自由記載では、遠隔リハ

ビリテーションがどういうものがわからな

いといったコメントが多かったが、遠隔リ

ハビリテーションの必要性に関する質問で

は必要と回答したものが 43.69％にみられ

た。また、仮に遠隔リハビリテーションを

取り入れる際、利用者が高齢者であり、イ

ンターネット環境調整や操作に難渋がある

可能性と、画面を通しての体操について理

解できないことが多いとの指摘があった。

一方で、どのような状況下においても、患

者・家族の状況について画面を通して確認

でき、リハビリテーション指導もできるこ

とから、対象によっては活用できるとの意

見はあり、引き続き、検討は必要と考える。

表 6、表 7 に遠隔リハビリテーションの課

題と、必要と考えた場合の理由について示

す。 

 

D. 考察 

今回、介護保険支援専門医（ケアマネジャ

ー）を対象としたアンケート調査を 1 都２

県において行い、2年間ともに回答率は20％

以上であった。担当している疾患名としては

パーキンソン病が最も多かった。ただし、要

介護度がふえるにつれ、脊髄小脳変性症、筋

萎縮性側索硬化症がふえ、進行性核上性麻痺、

多系統萎縮症もふえていた。認知症も同時に

ふえており、在宅療養の複雑さが印象的であ

った。認定された要介護度が適切でないと感

じた場合は 3 割でみられていた。ケアプラ

ンにリハビリテーションをとりいれていた

かどうかについては、全員にとりいれていた

のは 3 割で、だいたいとりいれていたのは

45％以上と、およそ 8 割がとりいれている

ようであった。リハビリテーションのサービ

スの種類としては、通所リハビリテーション、

介護保険による訪問看護ステーションから

の訪問リハビリテーションの順に多い傾向

があった。神経難病患者の生活での課題は、

運動機能低下、基本動作低下、転倒、ADL

低下などが多く、要介護 4，5 では、摂食・

嚥下障害の課題が最も高かった。リハビリテ

ーションを依頼する目的としては、現状維持、

基本的動作の維持・改善、歩行の安定、摂食・
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嚥下の指導、環境調整の順に多く、令和 3

年度では 87.31％においてリハビリテーシ

ョンは有効であると回答しており、介護保険

を利用している難病患者においては、リハビ

リテーションは浸透していると考える。難病

患者において在宅生活を安定させるために

もリハビリテーションの導入は有効であり、

いかに多職種連携で対応するかが重要であ

ることがわかる。神経難病患者のケアマネジ

メントでの課題において、進行性疾患である

がゆえの課題としては、介護保険区分変更が

追い付かない状態があること、疾患予測や目

標がたてにくいこと、患者の中で、精神的な

不安・意欲低下・あきらめの気持ちになって

いる者がいること、遺伝の問題について患

者・家族が悩んでいる事、言語障害のためコ

ミュにケーションがとりにくいこと、告知後

の患者・家族の心理サポート体制が必要であ

ることなどの意見がみられた。また、患者・

家族の病識の乏しさや疾患理解の乏しさ、家

族の孤立、独居者の対応の難しさがある。ス

タッフ側の課題としては、スタッフのスキル

不足、摂食嚥下リハビリテーション対応でき

るスタッフ不足、病院への相談の難しさ、ヘ

ルパーやボランティアの不足、吸引研修に時

間がかかること、吸引できるスタッフの不足、

ショートステイ利用者のADL低下などがあ

り、連携に関する課題としては、医療との連

携が必須で、かかりつけ医、訪問看護師、保

健師等との連携、予後予測についてのチーム

内での共有および連絡相談の体制の構築に

ついて挙げられた。課題は多岐にわたってい

るが、医療と介護との円滑な連携および、急

変時の病院対応の円滑さ、レスパイト入院な

ども考慮にいれることが、神経難病の在宅生

活においては、重要であると考える。 

新型コロナ感染症の影響としては、6 割に

影響があると回答がみられた。患者の筋力や

体力低下も問題となっているが、家族の精神

的負担もあり、さらに、患者の認知機能低下

の進行が増えてきているようであった。新型

コロナウイルスという経験のない状況下で、

新型コロナ感染症に対する恐怖や不安はあ

ると推測でき、リハビリテーションが以前と

同様に満足にうけられる環境が維持できな

い状況がある。サービス提供側からの回数の

低下や中止の依頼もあるが、家族・患者の事

情（家族が陽性もしくは濃厚接触者となっ

た）により中止になっているようであった。

長期にわたり自粛生活が強いられているこ

とから、現実的に病状に対してかなりの影響

があると推測される。今回のアンケートでは、

WEB による会議などを行っているかにつ

いても質問しているが、無回答が多く、自由

記載においては、慣れないなどの意見が多く

みられた。また、遠隔リハビリテーション導

入の必要性は感じているようであったが（図

11）、インターネット環境を整えること、利

用者が高齢でうまく操作ができない、画面を

通しての体操などの動作を把握できない、

個々に対応すべき患者が多いなどの回答が

みられた。ただ、遠隔リハビリテーションに

ついては、今後環境が整えば、導入できる場

合も多いと推測され、引き続き検討が必要と

考える。 

 

E. 結論 

病状に応じた対応、連携の課題に加え、

患者の精神的不安定、疾患理解の低下につ

いても指摘がみられた。病状の進行ととも

に医療依存度が高くなり、サービス利用の

難しさはあるが、各課題についてチームと

しての取り組みの重要性はさらに高まる。

チームメンバーの中に、専門的な相談先の

確保も重要な課題である。新型コロナ感染

症の影響は大きいと推測され、今後、IＣＴ

／リモート技術を利用した遠隔診療・リハ

ビリテーションの導入について検討は必要

と考えられた。（図 12） 

 

F．健康危険情報 

  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表  

 該当なし 

2. 学会発表 

・中馬孝容：教育講演 42 神経難病のリハ

ビリテーション診療について、第 4 回日

本 リハビリテーション医学会秋季学術
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集会、2020 年 11 月 21 日、神戸 

・中馬孝容：合同シンポジウム 2 難病リハ

ビリテーション医療の課題、ケアマネー

ジャーを対象としたアンケート結果から

の難病リハビリテーション医療の課題、

第 4 回日本リハビリテーション医学会秋

季学術集会、2020 年 11 月 20 日、神戸 

・中馬孝容：シンポジウム［S-09］シンポ

ジウム 09 新型コロナ感染症とリハビリ

テーション医療、2 神経難病リハビリテ

ーションにおける医療と介護の連携、第

62 回日本神経学会学術大会、2021 年 5

月 19 日、京都 

・中馬孝容：合同シンポジウム 21 神経難

病リハビリテーションの現状と課題

-with 、post コロナ時代を見据えて-、難

病患者の地域リハビリテーションにおけ

る介護支援専門院の実践に関する調査、

第 58 回日本リハビリテーション医学会

学術集会、2021 年 6 月 11 日、京都 

・中馬孝容：神経難病における在宅リハビ

リテーション治療の課題と新型コロナ感

染症の影響について、第 58 回日本リハビ

リテーション医学会学術集会、2021 年 6

月 11 日、京都 

・中馬孝容：教育講演 8 難病に対するリ

ハビリテーション医療、第 5 回日本リハ

ビリテーション医学会秋季学術集会、

2021 年 11 月 12 日、名古屋 

・中馬孝容：神経難病における在宅リハビ

リテーション治療の現状と提案、第 59 回

日本リハビリテーション医学会学術集会、

2022 年 6 月、東京（予定） 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定含む） 

1. 特許取得 

該当なし 

2. 実用新案登録 

該当なし 

3. その他 

  該当なし 

                                                                              

神経難病患者の生活に

おける課題 

令和 3年

度（％） 

令和 2年

度（％） 

①運動機能低下・歩行

障害 

82.36 80.51 

②転倒 78 76.05 

③基本動作低下 71.02 69.77 

④ADL低下 67.34 69.03 

⑤摂食嚥下障害 53.15 53.98 

表 1 神経難病患者の生活における課題  

 

要介護度 4・5の場合の生

活における課題 

令和 3年

度（％） 

令和 2

年度

（％） 

①摂食嚥下障害 46.77 45.59 

②基本動作低下 39.71 39.05 

③自律神経障害 26.35 23.44 

④コミュニケーション障

害 

24.40 22.76 

⑤呼吸機能障害 21.4 20.3 

⑥ADLの低下 19.82 19.12 

⑦運動機能低下 16.89 15.08 

⑧認知機能低下 14.49 15.18 

表 2 要介護度４，５における生活における課

題 （令和３年度のデータにて回答数が多かっ

た順に並べてある。） 
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神経難病患者のリハビ

リテーションにおける

課題 

令和 3年

度（％） 

令和 2年

度（％） 

①現状に応じたリハビ

リテーション計画につ

いて知識がない。 

36.11 33.81 

②嚥下障害に対するリ

ハビリテーション導入

が難しい。 

26.58 24.31 

③認知機能低下により

リハビリテーションの

評価が難しい。 

26.13 23.26 

④病状に応じたリハビ

リテーション導入がで

きない。 

22.75 22.89 

⑤自律神経障害により

運動が難しい。 

16.97 16.65 

⑥呼吸機能評価が難し

い。 

15.62 14.74 

⑦コミュニケーション

支援をどこに相談すれ

ばよいのかわからない。 

10.89 9.44 

表 3 神経難病者のリハビリテーションに関す

る課題について 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

リハビリテーションの頻

度低下の理由 

令和 3年

度（％） 

令和 2年

度（％） 

①家族から中止の希望あ

り 

18.39 22.46 

②患者から中止の希望あ

り 

16.37 20.97 

③施設側から頻度減少の

依頼 

10.06 14.31 

④利用していた施設の閉

鎖 

7.58 5.92 

⑤患者の体調悪化 5.48 2.22 

⑥リハビリテーションス

タッフ人数の減少 

4.35 2.04 

⑦家族の体調悪化 3.08 0.25 

表 4 コロナ禍でのリハビリテーション頻度低

下の理由について 

リハビリテーション頻度

減少に伴い工夫している

点 

令和 3年

度（％） 

令和 2年

度（％） 

①訪問看護時リハビリテ

ーション指導する。 
32.38 29.24 

②家族から話を聴く時間

を増やす。 
22.3 21.16 

③患者からの訴えを聴く

時間を増やす。 
20.27 19.74 

④セラピストから体操・

運動の指導あり。 
14.34 13.57 

⑤すでに体操・運動の習

慣がある。 
9.16 10.43 

⑥家族に介護指導を行

う。 
8.56 11.6 

表 5 リハビリテーション頻度減少に伴い工夫

している点 
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遠隔リハビリテーションの課題につ

いて 

令和 3度 

（％） 

①インターネット環境を整えること

が大変。 

（利用者の環境の問題：49.7％。 

事業側の環境：13.66％） 

50.83 

 
 

②患者・家族のインターネット操作

が不慣れである。 

49.62 

③患者・家族がインターネットを介

した動画での運動が理解できない。 

18.17 

④リハビリテーションの評価ができ

ない。 

7.21 

表 6 遠隔リハビリテーションの課題について 

 

遠隔リハビリテーションの必要性に

ついて：その理由 

令和 3年度

（％） 

①患者と画面を通して会話ができ

る。 

24.25 

②患者の状況を確認できる。 22.22 

③家族の困っていることを画面を通

して聴くことができる。 

19.82 

④通所リハビリテーション、訪問リ

ハビリテーションができない状況と

なっており、その代替として必要。 

15.39 

⑤通所リハビリテーション、訪問リ

ハビリテーション先が減ってしまっ

た。 

13.36 

表 7 遠隔リハビリテーションの必要と考える

理由について 

 

1 7
111

7

287

969

137
4 5 1

166

035

0

500

1000

1500
問２ 介護支援専門員（以下、ケアマネジャー）以外にどのよう

な保健医療福祉関係の資格をもっていますか。 医師

薬剤師

看護師

保健師

社会福祉士

介護福祉士

介護職

理学療法士

作業療法士

言語聴覚士

その他

無効値

無回答

 

図 1 介護保険支援専門医以外の資格について 

 

438

634

75

26 1
158

問１０ 今までに担当した神経難病患者のケアプランでは、リ

ハビリテーションをとりいれていましたか。

全員とりいれていた

だいたいとりいれていた

あまりとりいれていない

全員とりいれていない

無効値

無回答

 

図 2 ケアプランにリハビリテーションをとり

いれているか？ 
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問１１ リハビリテーションの種類をおしえてください。

デイ・ケアでの通所リハ

ビリテーション

デイ・サービス（リハビ

リテーション特化型）

介護保険による訪問リハ

ビリテーション

訪問看護ステーションか

らの訪問看護（訪問リハ

ビリテーション）
医療保険による外来リハ

ビリテーション

医療保険による医療機関

からの訪問リハビリテー

ション
医療保険による訪問看護

ステーションからの訪問

リハビリテーション
その他

無効値

無回答

図 3 リハビリテーションのサービスの種類は？ 
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1039
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200

400
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1200

問１２ 神経難病患者で課題となることはどれで

しょうか。

１）運動機能低下・歩行障害

２）基本動作（起居動作・寝返り・座位・移乗）

３）転倒

４）ADL低下

５）IADL低下

６）耐久性低下

７）自律神経障害（便秘・排尿障害・血圧の変動）

８）認知機能低下

９）せん妄・幻覚症状

１０）うつ症状

１１）摂食・嚥下障害

１２）呼吸機能障害

１３）コミュニケーション障害

１４）介護者側に問題がある。

１５）介護する者がいない

１６）社会参加・社会復帰

１７）その他

無効値

無回答

図 4 神経難病患者の生活での課題について 

225

529
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264
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問１２/ほとんどのADLに介助が必要な利用者（要介

護４・５程度）の場合、課題となることが多いのは

どれでしょうか。

１）運動機能低下・歩行障害

２）基本動作（起居動作・寝返り・座位・移乗）

３）転倒

４）ADL低下

５）IADL低下

６）耐久性低下

７）自律神経障害（便秘・排尿障害・血圧の変動）

８）認知機能低下

９）せん妄・幻覚症状

１０）うつ症状

１１）摂食・嚥下障害

１２）呼吸機能障害

１３）コミュニケーション障害

１４）介護者側に問題がある。

１５）介護する者がいない

１６）社会参加・社会復帰

１７）その他

無効値

無回答

図 5 要介護４・５での課題について 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



別紙 3      厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

総合分担研究報告書 

-46- 

 

854

513

487

446

106

283

114

225

277

496

581

191

63

0

175

0

100

200

300

400

500

600

700

800

900

問１５ リハビリテーションが効果的であった点に

ついて教えてください。

現状維持を図ることができた。

運動機能が維持または改善した。

転倒を予防した。

ADLが維持または向上した。

認知機能が維持または改善した。

摂食・嚥下機能が維持または改善

した。

呼吸機能が維持または改善した。

コミュニケーション機能が維持ま

たは改善した。

QOLが向上した。

介護者の身体的負担がへった。

介護者の精神的負担がへった。

社会参加につながった。

その他

無効値

無回答

図 6 リハビリテーションの効果的であった点 
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問１７ 神経難病患者のリハビリテーションを導入するにあたり、ど

のような職種とどのような連携がはかれると、より円滑なケアマネジ

メントにつながりますか。

リハビリテーション職員

医師（医療機関）

地域かかりつけ医

薬剤師

看護師（医療機関）

訪問看護師

保健師

MSW

介護福祉士および介護職員

その他

無効値

無回答

図 7 リハビリテーション導入時の連携職種 
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問１９ 神経難病患者のリハビリテーションに関する

現状の課題はありますか。

病状に応じたリハビリテーション計画について知識がない。

病状に応じたリハビリテーションが導入できない。

嚥下障害に対してのリハビリテーションの導入が難しい。

呼吸機能評価が難しい。

コミュニケーション支援についてどこに相談すればよいのかわからない。

認知機能の低下によりリハビリテーション介入の評価が難しい。

自律神経障害の病状により、運動が難しい。

その他

無効値

無回答

図 8 リハビリテーションに関する現状の課題 
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問２５/「はい」の場合、それは何でしょうか。

体力が低下した。

筋力が低下した。

バランスが低下した。

転倒がふえた。

ADLにおいて介助がふえた。

IADLができなくなった。

認知機能低下が進行した。

不眠をうったえるようになった。

うつ症状を認めるようになった（もしくは悪化した）。

せん妄を認めた。

食欲低下を訴えるようになった。

体重減少を認めた。

原疾患が進行した。

家族の精神的負担がふえた。

家族の身体的負担がふえた。

経済的負担がふえた。

その他

無効値

無回答

図 9 新型コロナ感染症の影響について 
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問２６ リハビリテーションサービスの頻度が低下し

た際、それにかわる工夫はされていますか。

ヘルパーといっしょに体操をしている。

訪問看護の際、リハビリテーションを指導している。

担当セラピストから、体操・運動の指導がされている。

すでに体操や運動を習慣としている（ラジオ体操など）。

家族に介護指導を追加した。

患者からの訴えを聴く時間をふやすようにした。

家族から話をよく聴く時間を多めに心掛けている。

地域でのチームの間の情報共有を図るため、WEB会議を利用している。

脳神経内科医や主治医との連絡はWEB上でやりとりができるようになった。

その他

無効値

無回答

図 10 リハビリテーション頻度低下の際の工

夫について 
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問３１ 遠隔リハビリテーションが必要であると回答

された方にお聞きします。その理由を教えてくださ

い。

新型コロナウイルス感染症のため、通所リハビリテーション、訪問リハビリテー

ションを行うことができなくなっているため。

新型コロナウイルス感染症のため、通所リハビリテーション、訪問リハビリテー

ションがへってしまったため。

お互いに顔をみることができるため、訪問しなくても患者さんの状況を確認しや

すいため。

患者さんのお話や困っていることについて画面を通して聴くことができるため。

ご家族の困っていることについて画面を通して聴くことができるため。

その他

無効値

無回答

図 11 遠隔リハビリテーション導入の必要性

について 

 

図 12 まとめ 
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