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神経難病のリハビリテーション
Rehabilitation of  intractable neurological diseases

　神経難病は神経後遺症を残すことが多く，療養生活は不自由，困難を来している場合が多
くあります．しかし一方で近年医学の進歩，特に分子生物学や免疫学の進歩はこれらの疾患
の病態解明に大きな手がかりを与え，それに伴い診断と治療法の開発へと着実につながって
います．
　本特集では，さまざまな分野で神経難病の診断・治療・支援にかかわっている各分野の専
門家に，その現状と課題を解説していただきました．

小児期神経筋疾患の診断と治療　111
阿部 裕一氏

　小児期に発症する神経筋疾患は，いったん獲得した運動機能や認知機能が低下したり失
われたりする疾患だけでなく，先天性疾患や周産期障害など運動機能や認知機能の発達が
非常に緩徐であったり，最終的に獲得できる能力が限定される疾患が多いのが特徴である．
本特集では，近年特に治療戦略が大きく変わってきた3 疾患について疾患の概要と治療につ
いて解説している．

神経難病のリハビリテーション医療　121
早乙女 貴子氏

　神経筋疾患の多くは難病に該当し，発症により患者や家族は日常生活を営むことに困難さ
を抱き，経過中，患者や家族には多職種が cure や care にかかわる．神経難病で見受けられ
る機能障害として，歩行障害，バランス障害，呼吸機能障害，摂食・嚥下障害，栄養障害，
上肢機能障害，コミュニケーション障害，認知機能障害などがあり，病期別のかかわり方が
求められる．

神経筋疾患患者への装具療法や歩容のアプローチ　129
松井 彩乃氏

　神経筋疾患では疾患の進行に伴い筋力低下や筋緊張異常により歩容異常を呈する．ここ
では神経筋疾患の歩行，代償運動や骨関節の特性，足部変形などについて解説している．
患者は代償歩行により生じる二次障害に困る場合もあるが，急進的な歩容変化には適応困
難であり介入には慎重さを要する．
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神経難病の移行期医療　137
森 まどか氏

　2014 年に日本小児科学会から 「小児期発症疾患を有する患者の移行期医療に関する提
言」 がなされ，病態・合併症の年齢変化や身体的・人格的成熟に即して医療を受けられるよ
うに配慮することが提案されている．ここでは，移行期医療の現状，メリット，デメリットなど
について解説し，移行の具体的なプロセスや留意すべきポイントなどについても述べている．
最適な医療を提供できるようになるためにはどのような支援が必要か，小児科・専門診療科
のみならず地域医療や行政，社会にも広く問題を周知し，患者・家族に寄り添うことが必要
である．

神経難病療養者の看護ケア　145
原 三紀子氏

　神経難病療養者の，難病をもつことによる心の様相は複雑多様である．それゆえ，神経難
病療養者の心のケアは，難病の発症から悪化進行していく過程において重要な位置づけとな
る．筆者は 「聴く研究会」 のメンバーとともに，神経難病療養者の心のケアとして看護師の

“聴く”力を強化する教育プログラムの開発と検証に取り組んでいる．ここでは，著者らが研
究チームで取り組んでいる神経難病療養者の心のケアを実践するための教育活動から得られ
た知見を紹介し，神経難病療養者を支える心のケアについて考察している．

神経難病患者の就労支援　153
中本 富美氏

　著者は障がい者医療に特化した医療機関に所属するソーシャルワーカー（social worker：
SW）であり，難病とともに生きる患者のさまざまな生活課題や就労に関する相談を多職種と
協働しながら行っている．ここでは，神経難病と就労支援について，SW の立場から，「協働
する」, 「初めて働く」, 「さまざまな働き方」 などをテーマに事例を交えて解説している．難
病患者の就労支援では，彼らの機能低下と進行に伴う現実にとらわれがちになるが，難病は
その人の一部であり，全体を語るものではない．著者は，「働く」 を通じて自身の人生への挑
戦していく姿に伴走していく SW でありたいと締めくくっている．
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