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Ａ．研究目的 

 多くの難病が医学の進歩により慢性疾患

化していることに伴い、就労支援が重要な

課題となっている。ま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

位置付けられたことで、今後福祉サービス

の利用が増大すると予想される。しかしな

がら、これまで難病のある人の就労系福祉

サービスの利用実態に関する調査はほとん

ど行われていない。 

そこで本研究班は、平成 26 年度に難病の

ある人 3000 人を対象に質問紙調査を行っ

た。その結果、就労に関する支援ニーズと

して、「作業内容」「休憩時間」「作業場所」

「通院やケア」等、いくつかの項目が抽出

された。それらについて、より具体的な作

業内容、休憩時間の取り方、場所や環境の

工夫等の詳細を明らかにするため、27 年度

は、難病のある人および就労系福祉サービ

ス事業所に対して半構造化面接法を用いて

ヒアリング調査を行った。 

本研究は、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の

調査を行うことにより、医療を受けながら、

福祉サービスを活用して、福祉的就労を含

む就業生活を送るために必要な地域連携の
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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 

調査１：当事者ヒアリング調査 

【対象】15 歳（中学卒業後）～64 歳で、障

害者総合支援法の対象である難病 151 疾患

の診断を受けている人を対象に、半構造化

面接を行った。なおリクルートには、難病

相談支援センターの協力を得た（資料１）。 

 

【内容】（資料２） 

１）職場で受けている／受けたことのある

具体的な配慮について 

２）今後受けたい配慮について 

３）就労する上での要望・意見 

４）福祉的就労についてどのようにとらえ

ているか 

 

調査２：事業所ヒアリング調査 

【対象】平成 25 年度に行った事業所調査の

結果、難病のある人を支援した実績のあっ

た就労系福祉サービス事業所に依頼し、半

構造化面接を行った（資料３）。 

 

【内容】（資料４） 

１）職場で行っている／行ったことのある

具体的な配慮について 

２）今後行うべき配慮について 

３）支援する上での要望・意見 

４）難病のある利用者についてどのように

とらえているか 

 

倫理的配慮 

 本研究は国立障害者リハビリテーション

センターの倫理審査委員会において承認さ

れ、厚生労働省・文部科学省が作成した疫

学研究に関する倫理指針（平成 14 年 7月 1

日施行）に則って実施した。 

 

Ｃ．研究結果 

調査１ 

対象者 26 名のプロフィールは、10 代～

60 代、男性 13 名、女性 13 名、疾患群は、

神経・筋 12 名、免疫（膠原病）6名、消化

器 3 名、内分泌 1 名、皮膚･結合組織 1 名、

呼吸器1名、骨･関節1名、上記の複合1名、

現在の就業状況は、正規 6名、パート 2名、

無職 5名、Ａ型事業所 1名、Ｂ型事業所 11

名、就労移行 1 名、紹介元は、主に職業訓

練施設、福祉事務所、特別支援学校であっ

た。 

 

調査２ 

12 事業所において 15 の支援事例を収集

した。事業種別内訳は、就労移行 3か所、A

型事業所 1 か所、B 型事業所 9 か所であっ

た。事例は 20 代～60 代、男性 10 名、女性

5 名、疾患群は、神経・筋 4 名、免疫（膠

原病）3 名、消化器 3 名、内分泌 1 名、呼

吸器 1名、腎・泌尿器 2名、骨・関節 1名、

現在の就業状況は、復職 1 名、就労移行 1

名、Ｂ型事業所 12 名、自宅療養 1名であっ

た。利用者の紹介元は、主にハローワーク、

福祉事務所、当事者会であった。 

 

Ｄ．考察 

調査１、２のヒアリング調査を通じて「当

事者のニーズ」と「事業所が行う配慮」の

詳細を明らかにした。就労経験があり福祉

サービス利用に至った例や福祉サービス利

用を経て一般就労した例を挙げ、職場に求



める配慮について事業所向け支援マニュア

ルにまとめた（巻末資料）。 

 

Ｅ．結論 

 今後、当事者および支援者に向け、就労

系福祉サービスを利用する難病当事者への

配慮事項の詳細を周知することが必要であ

る。 
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