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研究要旨 

 「難病の患者に対する医療等に関する法律」の成立と施行により、難病患者の支援制度

は整備されてきたが、就労系福祉サービス事業（福祉的就労）の利用については活用され

ているとは言い難い。本研究の目的は、主として在宅生活をおくる難病患者が就労系福祉

サービス事業（就労移行支援、就労継続A型、B型）を利用し、ADL向上をはかる手法を開発、

提言することである。同時に、難病相談支援センターを中核とした地域支援ネットワーク

構築の推進および障害福祉の制度周知に効果的な普及法を開発・提言する。研究初年度で

ある28年度は、(1)東京都、埼玉県の就労系福祉サービス事業所を対象に、休職者の復職に

おける就労系福祉サービス利用の実態調査を行い、有効回答45カ所中「休職中の人が事業

所の利用を希望したことがある」は4事例、「利用したことがある」は1事例であった。こ

の事業所に聞き取り調査を行った結果、介入の結果元の職場に復職可能とした好事例であ

った。(2)難病患者の就労系福祉サービス活用によるQOL向上に関する研究におけるサービ

ス開始時の症例登録（6例）および初回評価（World Health Organization Quality of Life 

26、World Health Organization Disability Assessment Schedule、 Barthel Index）を

行った。(3)難病相談支援センターを中核とした地域支援ネットワーク構築の推進および障

害福祉の制度周知を目的とした就労支援シンポジウムの基本企画を決定し、佐賀市におい

て佐賀難病相談支援センターと共催した。また就労支援シンポジウム開催半年後となる札

幌市において、当時の実行委員会に対し、個人の意識の変化および支援ネットワークの広

がり等について調査した。シンポジウム企画は高評価で、参加者、実行委員個人の知識・

意識にはプラスの変化があるが、ネットワークの広がりには結びついていないことが示唆

され、今後の検討課題である。なお当研究では障害者総合支援法の対象となる疾病（平成

29年3月現在332疾病）を難病と定義する。また同研究は国立障害者リハビリテーションセ

ンターの倫理委員会の承認を経て実施し、対象者のプライバシー保護に十分配慮し実施し

た。 
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A. 研究目的 

「難病の患者に対する医療等に関する法律」

の成立と施行により、難病患者の支援制度

は整備されてきたが、就労系福祉サービス

事業の利用（福祉的就労）については活用

されているとは言い難い。われわれは２５

～２７年度に難病患者および全国の作業所

を対象に大規模調査を行い、難病患者で作

業所利用経験者はきわめて少なく、福祉的

就労を「知らなかった」という回答が70％

に及んだ（有効回答数1023）。一方、職場

で受けたい配慮として難病患者があげた項

目（作業時間・内容・場所、通院・ケア等）

は、作業所で「すでに行っている配慮」の

項目と一致していた。すなわちすでにある

程度環境が整備され、支援ニーズベースの

就労系福祉サービス事業所を活用すること

で、難病患者の日中活動の幅を広げ、ADL、

QOL向上を図ることが期待できる。本研究の

目的は、主として在宅生活をおくる難病患

者が就労系福祉サービス事業（就労移行支

援、就労継続A型、B型）を利用し、ADL、QOL

向上をはかる手法を開発、提言することで

ある。同時に、難病相談支援センターを中

核とし、障害福祉制度周知および地域支援

ネットワーク構築の推進に益するために効

果的なシンポジウム開催を実施し、効果を

検証する。研究初年度である28年度は、(1)

休職者の復職における就労系福祉サービス

利用の実態調査、(2)難病患者の就労系福祉

サービス活用によるQOL向上に関する研究、

(3)福祉サービス活用による就労支援シン

ポジウムの開催、を行った。なお当研究で

は、難病とは障害者総合支援法の対象とな

る疾病と定義する。 

 

B. 研究方法 

1. 休職者の復職における就労系福祉サ

ービス利用の実態調査；埼玉県および

東京都の就労系福祉サービス事業所

のうち、主たる対象者に「難病等」を

含む103カ所に質問紙調査を行った。

質問項目は「休職中の人が利用希望し

たことがあるか」「休職中の人が利用

したことがあるか」。 

2. 難病患者の就労系福祉サービス活用

によるQOL向上に関する研究；今年度

は研究初年度であるので、就労系福祉

サービス利用が決定し、開始直前の難

病患者の登録と評価を行った。被験者

は、平成28年10月以降に国立障害者リ

ハビリテーションセンター自立支援

局で利用決定した難病患者連続例で、
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6名である。評価はWorld Health 

Organization Quality of Life 26 

(WHOQOL26)、World Health 

Organization Disability Assessment 

Schedule (WHODAS2.0)およびBarthel 

Index（BI）を行った。 

3. 福祉サービス活用による就労支援シ

ンポジウムの開催；基調講演2件（福

祉系就労支援研究および労働・障害者

雇用分野研究の成果報告）と、難病相

談支援センターが構成するパネルデ

ィスカッション（地域の医療、福祉、

保健、労働関係者と当事者等をパネラ

ーとする）を基本企画とし、当研究班

とシンポジウムを共催する難病相談

支援センターを募集した。またシンポ

ジウム開催が地域支援ネットワーク

構築にどのように資するかを検討す

るためシンポジウム開催半年後とな

る札幌シンポジウム実行委員会（医療

、福祉、労働、当事者の委員よりなる

）にアンケート調査を行った。 

 

C. 研究結果 

1. 休職者の復職における就労系福祉サ

ービス利用の実態調査； 有効回答

48.5%(45カ所)で、「休職中の人が事

業所の利用を希望したことがある」は

4カ所、「利用したことがある」は1カ

所であった。この事業所に聞き取り調

査を行った結果、介入の結果元の職場

に復職可能とした好事例であった。 

2. 難病患者の就労系福祉サービス活用

によるQOL向上に関する研究；6名の対

象者に利用開始時の評価を行った。 

3. 福祉サービス活用による就労支援シ

ンポジウムの開催；平成29年1月29日

に佐賀市において佐賀難病相談支援

センターと共催でシンポジウムを開

催した。参加者71名。また札幌シンポ

ジウムの実行委員会への調査では、委

員個人の意識・知識の変化は概ねある

が、就労移行に関する相談増加やあら

たなネットワーク構築には結びつい

ていないことがうかがわれた。 

 

D. 考察 

難病患者の就労系福祉サービスの利用が

QOL,ADLを変化させるのか、という検討は同

サービスのエビデンスを明らかにする上で

重要と考える。休職期間中の就労系福祉サ

ービスの利用については、主治医が「より

効果的かつ確実に復職につながることが可

能」と判断すれば支給決定が可能、と今後

厚労省より通知される予定である。就職後

に疾病を発症し、診断・治療のため一定期

間休職し、復職を希望する難病患者は多く、

現時点ではほとんど活用されていないが今

後重要な選択肢の一つとなる。次年度はサ

ービス利用開始時のケースをさらに増やす

とともに、サービス利用1年後の評価を開始

し、サービス利用の効果について検討する。

また就労支援シンポジウムについては、シ

ンポジウム企画は参加者に高い評価を受け

るが、それが地域の支援ネットワーク拡大

を進める契機とするにはさらに検討が必要

である。来年度は3カ所でシンポジウム開催

を予定しており、さらに検討を重ねたい。 

 

 

E. 結論 
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難病患者が就労系福祉サービス事業（就労

移行支援、就労継続A型、B型）を利用し、

ADL、QOL向上をはかる手法を開発、提言す

ることを目的とし、研究初年度である今年

度は、(1)休職者の復職における就労系福祉

サービス利用の実態調査、(2)難病患者の就

労系福祉サービス活用によるQOL向上に関

する研究におけるサービス開始時の症例登

録および初回評価、を行った。また難病相

談支援センターを中核とした地域支援ネッ

トワーク構築の推進および障害福祉の制度

周知を目的とした就労支援シンポジウムの

基本企画を決定し、佐賀市において佐賀難

病相談支援センターと共催した。 
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