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研究要旨 
本研究は、難病患者を対象に就労系福祉サービスの利用実態について全国規模で行われ

た初の実態調査を分析したものである。調査の結果、就労系福祉サービスについて、障害

者総合支援法の施行後、一定の周知が進んでいるものの、より一層の周知が必要であるこ

とが明らかとなった。特に、難病患者のほか、難病に関係する関係者、特に医療関係者の

制度理解の必要性が示唆されており、重点的な周知の対象となり得ると考えられた。今後、

難病患者へサービスを周知する際には、本研究で明らかとなったいくつかの層へ重点的な

施策を行うことが望ましい。また、就労支援のあり方についても、本研究で明らかとなっ

たニーズに合わせた施策や対応を行っていくことが望ましい。 

 
 
Ａ．研究目的 
 
難病の罹患は必ずしも障害を伴うとは限ら

ないが、就労に支障をきたす障害を伴う難病は

多い。また、医療技術の発展により、難病の多

くが慢性化する傾向がある。これらの理由から、

難病のある人への就労支援が重要な政策課題

となっている。平成 25 年に施行された障害者

総合支援法により、難病のある人が障害者とし

て明確に位置付けられ、今後福祉サービスの利

用が増大することが予想される。しかしながら、

これまで難病と就労系福祉サービスの利用実

態の相関に関する調査はほとんど行われてい

ない。難病の多くは長期にわたる治療を必要と

し、症状も多彩であることから、社会が供給す

べき支援ニーズは多様である。難病のある人が、

福祉就労を含む就業により社会生活への参加

を進め、難病に罹患しても地域の中で尊厳を

持って生きられる共生社会の実現を目指すた

めに必要な対策を提唱し、推進することは喫緊

の課題である。 

本研究は、難病当事者、就労系福祉サービス

機関、就労支援機関等を対象として実施した

「難病のある人の就労系福祉サービスの利用

実態および就労支援ニーズ調査」の分析を通じ

て、医療を受けつつ福祉サービスを活用して福

祉就労を含む就業生活を送るために必要な地

域連携のあり方と支援手法を提言することを

目的とする。 

 
Ｂ．研究方法 
 

１．就労支援ニーズ調査 

 

平成 26 年 9～12 月にかけ、難病患者を対象

に、就労の状況や支援ニーズを尋ねる質問紙法

による調査を実施した。まず、日本難病・疾病

団体協議会（JPA）を通じ、JPA に加入して

いる全国 39 ヶ所の難病連へ就労支援ニーズ調

査への協力を打診し、協力を得られた難病連へ、

各難病連に加入する難病患者への調査票配布

を依頼した。2 ヶ所の難病連には、直接、協力

を依頼した。配布した調査票は 3000通である。 
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調査項目は患者個人の基本属性のほか、病名、

現在の生活環境、障害者手帳の受給状況、就労

系障害福祉サービスの利用状況、就労状況など

である。回答は無記名とし、連結不可能匿名化

データとして収集した。回収された調査票は、

電子データの形にまとめられた後、データク

リーニングを行った。 

本調査は、野田を含む研究分担者や各研究協

力者の協力の下、研究代表者の深津（国立障害

者リハビリテーションセンター）が実施した。 

 

2．調査の分析 

 

データクリーニングが終了した匿名化済み

電子データを本分担研究者（野田）が受け取り、

分析を行った。 

まず、設問ごとの単変量での結果（度数分布）

を算出し、回答者の集団的な特性を把握した。

次に、関連があると思われる項目同士について

二変量の分析、具体的にはクロス集計（カテゴ

リ変数同士）または平均値の比較（カテゴリ変

数×連続変数）を行った。 

分析にあたっては、回答者の全体像及び固有

の事情を把握するための基本属性のほか、(1) 

障害者手帳の所持率に関連する要因（基本属性、

罹患している疾患群、就労の形態、社会経済状

態など）、(2) 就労系福祉サービスの存在を

知っているにもかかわらず利用したことがな

い人と関連する要因（基本属性、罹患している

疾患群、就労の形態、社会経済状態など）、(3) 

就労希望の有無と社会経済状態との関連、(4) 

現在または過去に利用した就労系福祉サービ

スと回答者の基本属性、作業内容等との関連、

(5) 過去に利用したが現在は利用していない

就労系福祉サービスと回答者の基本属性等と

の関連について、特に着目した。 

今回の調査は政策上、臨床上のニーズや優先

順位を洗い出し、提言することを目的としてい

るため、標本数に左右されがちな統計学的有意

性よりは実際の数値の差が重要である。そのた

め、本分析では統計学的な検定は解釈の参考と

するに留め、結果の解釈に際しては実質的な差

に着目した。 

 

3．倫理審査 

 

本分担研究は、国立障害者リハビリテーショ

ンセンター倫理審査委員会の承認および公立

大学法人奈良県立医科大学医の倫理委員会の

承認を得て行った。 

 
Ｃ．研究結果 
 

調査項目ごとの結果及び特に着目した相関

について、以下に示す。なお、調査票（調査項

目）及び調査結果の詳細については、付属資料

に添付した。 

 

1．調査に関する結果 

 

3000 通の調査票を配布し、有効回収は 1023

通であった。調査票は難病のある人を個別に特

定して配布したものではなく、各団体を通じて

配布したため、調査票のすべてが対象基準に該

当する人に配布されたことを確認できない。そ

のため、正確な有効回収率は算出できないが、

少なくとも 34.1%であった。 

すべての都道府県の在住者から回答を得た

が、20 通以上の回答があったのは、北海道（31

通）、岩手県（52）、茨城県（28）、埼玉県（133）、

千葉県（23）、東京都（299）、神奈川県（42）、

静岡県（45）、滋賀県（67）、大阪府（29）、

兵庫県（56）、和歌山県（48）、愛媛県（21）、

熊本県（21）であり、東日本からの回収が多い

傾向にあった。 

 

2．調査項目ごとの結果 

 

2-1．回答者の基本属性 

 

全体の回答数は 1023 である。 
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回答はほとんどが本人により（91.7%）、次

いで家族（7.2%）による回答であった。 

回答者の性別は男性が 29.0%、女性が 71.0%

と女性が多かった。年齢は、3 歳から 85 歳ま

でまんべんなく分布しており、平均値は 52 歳、

中央値は 53 歳であった。 

同居者（複数回答）は配偶者が 56.1%と最も

多く、次いで子または子の配偶者（29.6%）、

親（26.8%）と続いた。一人暮らしとの回答は

14.0%であった。 

主な介助者（複数回答）は配偶者が最も多く

（21.6%）、次いで親（8.9%）、公的ヘルパー

（6.7%）、子または子の配偶者（4.8%）であっ

た。一方、60.7%が「介助は不要」と回答した。 

外出の可能性（複数回答）については、独り

で可能と答えたのが 70.3%であったが、付き添

いが必要との答えが 14.7%、車での送迎が必要

との答えが 10.9%であった。難病のある人に特

有の回答として、「日によって異なる」との症

状の変動性を示すものがあった。 

現在の住まいは、自己（家族）所有が 79.3%

と圧倒的に多く、次いで賃貸（民間・公営）の

13.7%であった。 

現在罹患している難治性疾患名（複数回答）

については、多くの回答者が一つを選択したが

（917/1022 名；89.7%）、2 疾患の併存を回答

した方が 88 名（8.6%）、3疾患の併存が 16 名

（1.6%）、12 疾患の併存が 1名（0.1%）であっ

た。調査項目の 130 疾患のうち、68 疾患につ

いて該当者がおり、最多は全身性工リテマトー

デス（SLE）の 203 名（19.9%）、次いでパーキ

ンソン病の 131 名（12.8%）、重症筋無力症の

103 名（10.1%）、高安動脈炎（大動脈炎症候

群）の 99 名（9.7%）であった。130 疾患を 14

の疾患群（血液系疾患、免疫系疾患、内分泌系

疾患、代謝系疾患、神経・筋疾患、視覚系疾患、

聴覚・平衡機能系疾患、循環器系疾患、呼吸器

系疾患、消化器系疾患、皮膚・結合組織疾患、

骨・関節系疾患、腎・泌尿器系疾患、スモン）

に再分類して集計したところ、スモン以外の

13 の疾患群で回答があった。免疫系疾患が

47.0%で最多であり、次いで神経・筋疾患の

31.6%であった。他の疾患群は 10%未満であっ

た。 

障害者手帳の所持状況（複数回答）は、無回

答（46 名）を除いた 976 名中、所持は 392 名

（40.2%）であり、未所持は 584 名（59.8%）で

あった。手帳の種別では、手帳取得なしが

59.0%で最多（手帳取得なし＋所持を選んだ誤

回答あるいは誤入力が 1回答あったため、上記

の 59.8%とは異なる。誤回答を除いた未所持率

は 59.8%である。）、身体障害が 38.1%、精神

障害が 2.1%、療育が 0.8%であった。 

手帳未取得の理由としては、回答対象となる

584 名のうち、「必要がない」が 56.3%で最多、

次いで「取得したいができなかった（「対象に

該当しないと言われた」など）」が 20.7%、「手

帳の制度を知らなかった」と「取得をすすめら

れなかった（「1,2 級でないとあまり意味がな

い」と医療機関等で言われたなど）」が同数で

7.3%であり、「取得したくなかった」は 0.7%

に留まった（無回答は 9名）。 

 

2-2．就労系福祉サービスの認知・利用 

 

就労系福祉サービス制度の認知度について

は、無回答の 38 名を除く、290 名（29.4%）が

「知っていた」と答え、「知らなかった」のは

695 名（70.6%）であった。 

就労系福祉サービスを「知っていた」と回答

したうち、制度を知ったきっかけを尋ねたとこ

ろ、「同じ疾患や障害のある人や団体」が 22.9%

で最多であり、次いで「難病相談・支援センター」

が 17.0%、職業訓練施設が 12.6%であり、「市

役所（町・区役所等も含む）の相談窓口」が

9.5%であり、「医療機関（主治医、看護師、相

談員など）」は 3.6%に留まった。 

就労系福祉サービスを「知らなかった」と回

答したうち、今後この制度について知りたいか

について尋ねた設問では、「知りたい」が 52.3%

で最多であった。一方、「不要」が 25.5%、「わ

からない」が 20.1%と半分近くを占めた。 
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就労系福祉サービス（就労移行支援事業、就

労継続支援Ａ型事業、就労継続支援Ｂ型事業）

の利用経験は、未経験者が 893 名（93.5%）と

圧倒的に多く、利用経験者は 62 名（6.5%）で

あった。ただし、直前の分岐設問の影響を受け、

未回答が 68 名となった。 

 

2-3．就労系福祉サービス利用経験者の状況 

 

就労系福祉サービスの利用経験がある 62 名

を対象に、利用の詳細について複数の設問で尋

ねた。まず、利用したことのあるサービス（複

数回答）では、就労継続支援Ｂ型事業が 32.1%、

就労移行支援事業が 30.1%、就労継続支援Ａ型

事業が 28.3%とほぼ横並びであった。次に、利

用を開始した時期では、平成 25 年 4 月の障害

者総合支援法施行後との回答が 55.6%で最多

であり、続いて平成 18 年 4 月～平成 25 年 3

月までの障害者自立支援法の施行期間中が

33.3%、平成 18 年 3 月以前が 11.1%であった。

平均通所日数は、1週間あたり、平均で 3.9 日

であり、中央値も 4日間であった（8日以上を

記入した外れ値を除外した）。平均就労時間は、

1日あたり、平均で 4.9 時間であり、中央値も

5時間であった（24 時間以上を記入した外れ値

を除外した）。平均工賃は、1ヶ月あたり、平

均で 31,913 円であり、中央値は 12,000 円で

あった（20 万円以上を外れ値として除外した）。

作業内容を 20 種類から選択した設問（複数回

答）では、「軽作業」が 26.4%で最多、次いで

「パソコンなど情報関連」の 19.5%、「一般事

務」の 10.3%、「販売」と「清掃」がそれぞれ

6.9%となっていた。「その他」は 4.6%であり、

本調査票の設問で、就労系福祉サービスの作業

内容はほぼ網羅されていることが伺われる。事

業所で疾患への配慮を受けているかについて

は、「十分に受けている」が 37.5%、「受けて

いるが足りない」が 39.2%、「受けていない」

が 19.6%であり、後者 2つを合わせると、十分

な配慮を受けていると感じていない回答者が

58.9%に達していた。 

就労系福祉サービスの経験者のうち、作業へ

の配慮を「十分に受けている」「受けているが

足りない」と答えた 42 名を対象に、受けてい

る配慮の内容を尋ねたところ（複数回答）、「作

業内容」が 19.8%、「通院・ケア」が 17.0%「作

業時間」が 16.0%と多く、次いで「休憩時間」

が 11.3%、「作業の進め方」が 10.4%であり、

「作業場所」や「休憩場所」、「作業を助ける

支援機器」、「コミュニケーション」は 10%未

満であった。また、今後受けたい配慮について

は、「通院・ケア」と「作業内容」が 15.4%と

多く、次いで、「休憩場所」が 12.3%、「コミュ

ニケーションが」10.1%と続いた。一方、作業

への配慮について「受けていない」と答えた

20 名を対象に、今後受けたい配慮を尋ねたと

ころ（複数回答）、「通院・ケア」が 5名、「休

憩時間」と「作業の進め方」が 3名、「作業時

間」、「作業場所」、「コミュニケーション」

が 2名であった（回答数が少ないため、実数で

示す）。 

就労系福祉サービスをかつて経験し、現在は

経験していない対象者に現在利用していない

理由を尋ねた設問には 27 名が回答し、「病状

変化があり、治療に専念することになった」と

「作業内容に不満、困難があった」が 6名、「通

常の事業所（企業など）に就職した」が 5 名、

「設備や環境に不満、困難があった」が 4 名、

「収入が少なく利用を中止した」と「その他」

が 3名であった。 

 

2-4．就労系福祉サービス利用未経験者の状況 

 

就労系福祉サービスの利用経験がない 893

名を対象に、今後利用を検討したいか尋ねたと

ころ、「検討したい」は 28.0%であり、「不要

である」が 36.5%、「わからない」が 30.1%で

あった。このうち、「検討したい」と答えた

242 名に利用を検討したいサービスを尋ねた

ところ（複数回答）、「就労移行支援」が 35.2%

で最多、「就労継続支援Ａ型」が 25.2%、「就

労継続支援Ａ型」が 18.6%と続いたが、「わか
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らない」も 21.0%あった。また、実際に利用す

る場合に受けたい配慮としては、「作業時間」

が 18.6%で最多、「作業内容」が 17.4%、「作

業場所」が 14.6%、「通院・ケア」が 14.5%で

あり、「休憩時間」や「休憩場所」、「コミュ

ニケーション」は 10%未満であった。 

 

2-5．回答者の就労の状況 

 

調査対象者全員を対象に、就労状況を尋ねた

ところ、過去 6ヶ月間に就労（福祉的就労を含

む。）していたのは 48.3%で、就労していなかっ

た 51.6%とほぼ同数であった。 

次に、就労していた 482 名を対象に、就業形

態を尋ねたところ、「会社員・公務員（フルタ

イム）」が 39.6%で最多であり、「パート・ア

ルバイト」の 29.0%、「自営業者または家族従

事者」の 14.7%が続いた。「就労移行/就労継

続支援事業所」は 5.4%、「地域活動支援セン

ター」は 2.5%であった。このうち、「自営業

者または家族従事者」、「請負」、「会社員・

公務員（フルタイム）」、「会社員・公務員（フ

ルタイム以外）」に該当した 290 名の雇用形態

については、「障害者雇用ではない」が 83.8%

と圧倒的に多く、「障害者雇用である」は 12.4%

であった。 

過去6ヶ月間に就労していなかった482名を

対象に就業していない理由を尋ねたところ、

「体力低下」（26.9%）、「治療に専念」（19.8%）

が多く、次いで回答者の 1割前後が「家事・学

業に専念」（12.1%）、「適職がない」（11.7%）、

「高齢」（10.2%）と答えた。「働く必要がな

い」を理由とした回答者は 6.3%と少なかった。

就労希望の度合いは、「就労したいが難しい」

が 60.0%で最多を占め、「就労したいと思わな

い・必要がない」が 24.3%、「現在、就職活動

中または活動する予定」が 10.0%であった。今

後就労する上で希望することとしては、「職場

での病気への理解がほしい」が 20.5%で最多、

「就労支援をしてほしい」が 17.0%、「状況に

応じて休憩時間や休暇がほしい」が 14.7%で

あった。 

 

2-6．回答者の経済状況 

 

調査対象者全員を対象に、家計（経済状況）

を尋ねたところ、おもな収入（複数回答）とし

て、「給料・賃金・工賃」（39.8%）と「年金」

（34.1%）が多く、他は 5%未満であった。 

本人の年収は平均 227.5 万円であり、中央値

は 130 万円、回答者の 95%の年収は 0－965 万

円の間にあり、年収を 0 と回答したのは 109

名（13.4%）であった。 

本人の年収のうち、就労による所得は平均

175.7 万円であり、中央値は 81 万円、回答者

の95%の就労所得は0－941.25万円の間にあり、

就労所得を 0 と回答したのは 164 名（31.1%）

であった。ただし、無回答が 496 名と回答対象

者の半数近くに達しており、結果の解釈には留

意が必要である。 

世帯年収については、平均 553.5 万円であり、

中央値は 400 万円、回答者の 95%の世帯所得は

72.6－1500 万円の間にあり、世帯所得を 0 と

回答したのは 7名（1.1%）であった。なお、世

帯年収についても、無回答が 621 名と回答対象

者の 6割を超えており、結果の解釈には留意が

必要である。 

 

3．項目間の関連性（クロス集計等） 

 

3-1．障害者手帳の所持/未所持の要因 

 

障害者手帳の所持/未所持と福祉的就労の認

知・従事状況との関連を探るため、障害者手帳

の所持/未所持について、いくつかの項目とク

ロス集計を行った。（再掲となるが、障害者手

帳の所持状況(複数回答)は、集計対象の 976

名中、所持は 392 名(40.2%)であり、未所持は

584 名(59.8%）であった。） 

障害者手帳の所持群と未所持群を比べると、

女性（所持率 35.8%）より男性（51.0%）で所
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持率が高かった。また、所持群は未所持群より

2.2 歳ほど高齢であるが、ほとんど差はない。

居住地（都道府県）による保持率の差は大き

かったが、調査票配布に協力いただいた難病連

ごとに、参加している患者さんの疾患分布が異

なることが原因と考えられ、結果の解釈には留

意が必要である。 

一方、疾患による所持率の差は大きかった。

対象疾患を 13 の疾患群に分けて分析したとこ

ろ、皮膚・結合組織疾患（28.3%）、免疫系

疾患（28.8%）、消化器系疾患（34.6%）では

保持率が低く、視覚系疾患（86.2%）で保持

率が高かった。 

また、障害者手帳の所持は就労状態とも密

接に関わっていた。最近 6ヶ月間に就労して

いる人では 52.8%が手帳を所有していたが、

そうでない人では 42.5%であった。業務形態

で見ると、就労移行/就労継続支援事業所で

は手帳の所有率が高かったが（75.0%）、パー

ト・アルバイトでは手帳の保持率が低い

（21.7%）。障害者雇用との関係では、障害

者雇用をされている人では手帳所有率は

94.3%であったが、そうでない場合は 24.1%

であった（障害者雇用では原則として障害者

手帳が必要である）。 

最近 6 ヶ月間に就労していない人につい

ては、就労していない理由と手帳の所有率に

明らかな関係性を認めなかったが、就労の希

望との関係については、就労の意思はあるが

現状は困難な人は、就労の意思がない人や就

職活動中の人に比べて所持率が高かった。 

障害者手帳の所持と収入とは大きな関連

があった。主な収入源として生活保護費を上

げた人の所有率は 72.5%、年金を挙げた人は

62.7%、手当を挙げた人は 60.1%であるが、

給料・賃金・工賃を挙げた人では30.4%であっ

た。また、非所持群は所持群に比べて、本人

の年収総額は平均で 32.9 万円高く、本人の

就労所得では 62.5 万円高く、世帯年収では

67.2 万円高い。総じて、収入状況が高いほ

ど所持率が低く、特に本人の就労所得におけ

る相対的な差が最も大きい。 

 

3-2．就労系福祉サービス未利用の要因 

 

就労系福祉サービスの存在を知りつつも

利用経験がない人は 304 名（29.7%）であっ

た。 

利用経験がない人は、男性（76.8%）より

女性（84.3%）に多かったが、年齢による差

はほとんど認めなかった。また、疾患種別に

よる差もほとんど認めなかった。 

一方、経済状況との関連は大きく、（サー

ビスの存在を知りつつ）利用経験のない人は、

利用経験のある人に比べ、本人の年収が

121.5 万円高かった。また、本人の就労所得

では 110.9 万円高く、世帯収入では 163.9 万

円高かった。 

 

3-3．就労系福祉サービス利用の要因 

 

就労系福祉サービスの利用経験がある人

（62 名）を対象に、サービスの類型により

作業内容や就労上の配慮などに違いがある

かを分析したが、分析対象者が少ないため、

意味のある結果を得ることはできなかった。 

就労系福祉サービスを過去に利用してい

たものの今は利用していない人（27 名）を

対象に、サービスの類型により作業内容や就

労上の配慮などに違いがあるかを分析した

が、分析対象者が少ないため、意味のある結

果を得ることはできなかった。 

福祉就労以外を含めた全体的な就労希望

と主な収入源との関連を見たところ、主な収

入源が仕送りの場合は就労を希望する割合

が高く、生活保護が主な収入源の場合は、就

労したいが難しいと答える割合が高かった。 

 

Ｄ．考察 
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本研究は、難病患者の就労状況に関する初の

大規模調査であり、得られた結果に対して、記

述疫学的な実態把握と要因分析の 2 つの面か

ら考察を行う。 

なお、今回の調査は、福祉系就労サービスの

周知・向上に資することを目的として、政策上、

臨床上必要な知見を得ることが目的であり、

個々の設問には回答（対象）者が少ないものが

ある。そのため、標本数の影響を受けるととも

に、有意差のあるなしで意味のあるなしを判断

されがちな統計学的な検定は敢えて結果を示

さないこととし、統計学的な検討は実数値に

よって行っている。 

 

本調査は難病連を通じて 3000 通を配布し、

1023 通の返送を得た。3000 通のすべてが対象

者に配布されたかを確認することはできない

ため、真の回収率は 34.1%またはそれ以上であ

る。回収率が 3 割を超えたことは同種の調査と

比較して遜色はない。むしろ、回収率が下がり

がちな間接的送付であった点を考慮すると、本

回収率は、本件に対する回答者ご本人や関係団

体の熱意を反映していると考えられる。 

回答者の居住地は全体に東日本が多く、人災

の難病患者の分布からは偏りがある。そのため、

結果の解釈には選択バイアス上の留意が必要

である。また、今後の同種調査においては、医

療機関や学会その他の全国機関を通じての配

布を併用するなど、地域の偏りを平準化する工

夫が行われることが望ましい。 

 

回答者の属性としては、9 割以上が本人回答

であった。これは本人が回答できない状態の場

合は協力が難しかったことを示唆しており、結

果の解釈には注意が必要である。 

外出可能性については、独りで可能との回答

が 70.3%であり、本調査の回答者の多くは自立

可能な状態にあることが推測される。ただし、

「日によって変わる」との回答も散見された。

今後の調査や施策においては、難病患者に特徴

的な症状の動揺性についても留意する必要が

ある。 

現在罹患している疾患は、単一疾患が 89.7%、

2 疾患以上の重複の回答が 10.3%であり、現状

に近い状態を表していると考えられる。疾患群

別では、免疫系疾患（全身性エリテマトーデス

など）が 47.0%と半数近くを占めており、2 位

の神経・筋疾患（重症筋無力症など）の 31.6%

を合わせると、この 2 分類で回答者の 8 割近

くを占めている。これは実際の難病患者の分布

から遠いものではないが、本調査の結果を解釈

する際には留意すべき点である。 

障害者手帳は回答者の 40.2%が所持してい

たが、所持していない場合の理由としては、「必

要がない」が過半数であった。一方、「対象に

該当しないと言われた」が 20.7%であり、「制

度を知らなかった」や「取得をすすめられな

かった」を合わせると、35.3%が不認知や医療

機関等による取得への消極性といった理由で

取得なしとなっている。制度への理解は一定程

度進んでいると思われるが、周知不足に起因す

ると思われる未取得者も一定割合存在するこ

とが明らかとなった。 

 

就労系福祉サービスの認知度は、本調査では

29.4%に留まり、本調査の回答者は福祉施策に

親和性、積極性がある集団であることを考え合

わせると、難病患者全体に対する就労系福祉

サービスの周知は、今後、優先的に推進する余

地があると考えられた。 

これらの認知の要因分析として、就労系福祉

サービスを知ったきっかけを尋ねると、患者・

障害者の団体が 22.9%で最多であり、「難病相

談・支援センター」と「市町村の相談孫口」が

それぞれ 1 割程度であり、この 3 機関・団体

が、就労系福祉サービスの周知の主流であるこ

とが分かった。一方、医療機関およびそのス

タッフから知ったと答えた回答者は 3.6%に留

まり、予想よりも大幅に低い結果となっている。

これは、実際に医療機関での周知が不足してい

る可能性を示唆するとともに、難病患者が通院
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するような医療機関では、院内に「難病相談・

支援センター」を併設していることも多いこと

から、設問構造上の結果である可能性もある。

（今後の同種調査では、医療機関での周知を特

定できる設問を設けることが望ましい。） 

就労系福祉サービスを知らなかった回答者

について、制度への理解意欲を尋ねた設問では、

過半数が知りたいと回答している。一方、「わ

からない」が 20.1%を占めており、就労系福祉

サービスが広く周知される途上にあることを

推測させた。 

 

就労系福祉サービスの利用経験がある回答

者（62 名）の利用サービスは、就労継続支援

Ａ型、Ｂ型、就労移行支援事業の 3 つがほぼ横

並びであった。3 つの形態がまんべんなく利用

されていることが分かる。また、障害者総合支

援法施行（平成 25 年 4 月）以後の就労が半数

であり、就労系福祉サービスへの周知は、ここ

数年で広がりつつある展開期であることが示

唆された。 

週あたりの就労日数及び 1 ヶ月あたりの賃

金の中央値は、それぞれ 4 日間と 12000 円で

あった（特に賃金については高額回答者の影響

を受けやすいことから、中央値を用いて「就労

者の標準的な賃金は 12000 円」と解釈するこ

とが適切である）。 

就労の内容については、軽作業が 1/4 で最多

であったが、「パソコンなどの情報関連」と「一

般事務」を合わせると 20.8%であり、事務所等

での就労が一般化していることが見て取れる。

なお、「その他」は 4.6%であり、本調査の設

問は就労系福祉サービスの作業内容をほぼ網

羅していた（今後の調査の参考になると思われ

る）。 

就労時には、多く（76.7%）の回答者が作業

への配慮を受けていたが、その半数は「配慮を

受けているが十分ではない」と回答していた。

また、配慮を受けていないとの回答も 19.6%

あり、就労上の配慮が必ずしも十分ではない現

状が浮き彫りとなった。受けている配慮として

は、「作業内容」と「通院・ケア」が 2 割近く

であったが、「作業場所」や「休憩時間」等に

ついては 1 割未満であり、今後受けたい配慮も

ほぼ同様の傾向であった。これらより、就労時

の配慮としては、「作業内容」と「通院・ケア」

のニーズが一番高いが、同時に、「作業場所」

や「休憩時間」、「コミュニケーション」につ

いて、今後重点的に施策や対応を実施していく

必要性があると考えられた。 

就労系福祉サービスの利用をやめた理由と

しては、病状の悪化や治療への専念が多かった

が、同時に作業内容への適応困難や収入の低さ

を挙げた回答もあり、今後の課題であると言え

る。 

 

就労系福祉サービスの未経験者（893 名）の

要望としては、「不要である」が最多の 36.5%

であったが、「わからない」が 30.1%と、今後

の周知の必要性が示唆された。利用を検討した

いと回答した人のうち、就労時に受けたい配慮

はサービス経験者と同様であった。就労系福祉

サービスの経験、未経験を問わず、「作業内容」

と「通院・ケア」への配慮が最大のニーズであ

り、かつ「作業場所」や「休憩時間」、「コミュ

ニケーション」への配慮も一定程度のニーズが

あることが明らかとなった。 

 

調査対象者全員の就労状況としては、福祉系

以外の何らかの企業・行政機関または自営業に

所属・従事しているとの回答は 83.3%であり、

回答者の多くは就労状態にあることが分かる。 

一方、就労していない場合の理由としては、

半数が「体力低下」や「治療への専念」を挙げ

ており、就労からの離脱に関しては疾病が大き

く影響していることが明らかとなった。つまり、

難病の罹患自体が就労を阻害するとは限らな

いが、仕事を継続できるか否かは、症状の増悪

が大きく関係しており、症状の動揺性や長期的

な変動に留意した対応や施策が望まれる。 

就労に際しての希望としては、「病気への理

解」と「就労支援」を合わせると 37.5%であり、
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職場に対して疾患の基礎知識と適切な対応を

平易に説明できる疾患別ツールの開発や、就労

支援の充実、標準化、文書による職場内支援策

の例示などの公的な対策が望まれる。 

 

回答者の経済状態としては、本人年収の中央

値が年間 130 万円、世帯所得の中央値が 400

万円と、国民全体の平均を若干下回っていた。

ただし、収入に関する設問は、回答対象者の半

数が無回答としており、本結果をそのまま施策

等に用いるには注意を要する。 

 

障害者手帳の所持の要因を分析したところ、

疾患による所持率の差が目立った。特に、視覚

系疾患では 9 割近くが所持していたのに対し、

皮膚・結合器疾患や免疫系疾患、消化器系疾患

では 3 割前後の所持率となっている。所持率の

差は、疾患の特性による面と、その疾患に関与

する主治医やその他の関係者の制度理解の差

による面の合成であると考えられ、今後の施策

や対応、同種の調査においては、疾患と所持率

の差に着目して対応することが望まれる。 

所持率に関係する他の要因としては、収入と

の関連が大きかった。おおむね、収入の高い回

答者は障害者手帳を所持しておらず、これは福

祉的就労と紐付けられる障害者手帳を所持す

る必要性が低くなるためと推測された。所持率

の差は、特に本人の就労所得の多寡ともっとも

関係しており、その点でも上記の推測を裏付け

るものとなっている。一方で、就職活動中の回

答者の手帳所持率は低くなっており、就労に関

する制度の周知が必要な層であると考えられ

た。 

 

就労系福祉サービスの利用要因を分析した

ところ、サービスの存在を知りつつも利用して

いない対象者では、経済状況との関係のみが認

められた（年収等が高いほど利用率が低い）。

性・年齢や疾患種別による差は明らかではなく、

サービスの存在を知った後に利用するか否か

は、経済要因が大きく左右していると考えられ

た。 

就労系福祉サービスの利用経験がある回答

者を対象に、利用内容を分析したが、対象者が

62 名と少なかったため、意味のある結果を得

ることはできなかった。今後、就労系福祉サー

ビスの利用経験者を対象として、サービスの類

型や作業内容、就労上の配慮、社会経済状態の

関連を調査することが望ましい。 

 

Ｅ．結論 
 
本研究は、難病患者の就労状況に関する初の

大規模調査であり、実態把握と要因分析を行っ

た。その結果、就労系福祉サービスについて、

難病患者及び難病に関係する関係者、特に医療

関係者により一層周知する必要性が明らかと

なった。その一方で、サービスを理解している

層については、経済状態などをもとに利用の是

非を自己判断していることが示唆された。今後、

サービスの周知をより一層推進する際には、本

研究で明らかとなったいくつかの層（障害者手

帳所持率の低い疾患群の患者や、社会経済状態

の比較的良くない患者）へ重点的な施策を行う

ことが望ましく、また、ニーズに合わせた就労

支援の施策や対応を行っていくことが望まし

い。 

 

Ｆ．健康危険情報 
 なし 
 

Ｇ．研究発表 
 なし 
 

２．学会発表 

なし 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
 なし
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