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　難病とは何を指すのであろうか．わが
国では 1972 年（昭和 47 年）の「難病対
策要綱」で定義されて以来，さまざまな
行政施策がなされてきた．2015 年（平成
27 年）の「難病法」（難病の患者に対す
る医療等に関する法律）では，医療費助
成の対象となる疾患を指定難病と呼ぶ．
2021 年（令和 3 年）末段階で 338 疾患が
あり，その約 25％を神経・筋疾患が占め
る．その中で特定医療費受給者証所持者
数をみると，パーキンソン病が潰瘍性大
腸炎と並んで最も多い．
　病人の治療（treatment）では，疾患へ
の対応として日常生活への影響・困難度
により重症度を分類することが 20 世紀
半ば以降に普及し，疾患の管理とともに
生活支援が治療として意識されるように
なった．神経疾患ではパーキンソン病に
おいて薬物療法が可能となり，1960 年代

にレボドパの効果の
評価でHoehn & Yahr 
の 5 段階重症度分類
が考案された．その
3 度から日常生活へ
の影響が明らかとな
り，治療では薬物療
法に加えて日常生活

での支援に係る専門職の参加が有用性を
発揮した．
　個人が重視される社会では，個々人の
ニーズに対応した介助や介護の支援計画
が企図され，必要に応じた行政対応が求
められ，しばしば地域のボランティアが
活躍する．わが国では個人より集団の均
質性が尊重され，行政への期待から法的
な施策を適用することで支援が提供され
てきた．しかし，わが国でも個人の相違，
特異性を意識した支援が企図されるよう
になっていることが，本号の特集で伝
わってくる．
　リハビリテーションでは多職種の関与
が必要であり，チームワークのあり方が
課題とされてきた．介護保険制度の導入
によりかかわる職種はさらに増えて，多
職種連携という言葉が飛び交っている．
しかし，連携のあり方を科学的に議論す
る空気はいまだ乏しいように感じる．
 （江藤　文夫）
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