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厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業）） 

総合研究報告書 

 

難病患者の福祉サービス活用によるADL向上に関する研究 

研究代表者 深津玲子 

国立障害者リハビリテーションセンター病院 第三診療部長 

 

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は活用されていない。本研究の目的

は、①就労系福祉サービス利用が難病患者のADL、QOL向上に寄与するかを検討、②難病

患者の就労支援に益するために効果的なシンポジウム開催を実施し、その企画をパッケ

ージ化、③難病患者の福祉サービスやADL、QOL向上に関連する研究事業の基礎資料の分

類とまとめ、である。 

① 16歳以上65歳未満の難病患者20名を対象に、就労系福祉サービス利用開始時と1 

年後のWorld Health Organization Quality of Life 26 (WHOQOL26)、World 

Health Organization Disability Assessment Schedule (WHODAS2.0)および

Barthel Index（BI）の得点を比較した結果、WHOQOLの「環境」、WHODASの「社会

への参加」において有意な改善が見られ（p<0.05）、有効性が示唆された。 

② 基調講演2件と、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を基本

企画プログラムとし、６県において、難病相談支援センターと当研究班でシンポ

ジウムを共催した。基調講演で両立支援から障害者雇用、就労系福祉サービスま

で難病患者の就労の幅広い選択肢について総論的な知識を得て、パネルディスカ

ッションで具体的な事例等を知ることは、参加者にとって有意義であり、高評価

につながった。基調講演はすべて同一講師が行い、最終年度に各30分の動画にま

とめ、ビデオ上映としたところ、おおむね好評であった。動画は国立障害者リハ

ビリテーションセンターウェブサイトに公開、視聴可能とした。 

③ 1998～2016年度に実施され、「厚生労働科学研究成果データベース」に収載され

た26,321の研究班（厚労科研全体）のうち、難病研究事業は833班（3.2%）であ

り、このうち、難病患者の福祉サービスやADL、QOL向上に関連する課題を有する

研究は34課題（4.1%）であった。これを19分野に分類したところ、「公的、福

祉、ハローワーク、在宅療養支援体制」が多く、「地域実態調査」「地域支援ネ

ットワーク」「災害対策」と続いた。 
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＜研究分担者＞ 

糸山 泰人 

 

国際医療福祉大学 教授 

 

今橋久美子 

 

国立障害者リハビリテーシ

ョンセンター 研究所  

研究員 

野田 龍也 奈良県立医科大学 

公衆衛生学講座 講師 

＜研究協力者＞ 

伊藤たてお 日本難病・疾病団体協議会

（JPA）理事参与 

中村めぐみ 国立障害者リハビリテーシ

ョンセンター 病院 

春名由一郎 障害者職業総合センター  

主任研究員 

堀込真理子 

 

三宅好子 

東京コロニー職能開発室 

所長 

奈良県立医科大学 

公衆衛生学講座 研究生 

 

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、①就労系福祉サービ

ス利用が難病患者のADL、QOL向上に寄与す

るかを検討、②難病患者の就労支援に益す

るために効果的なシンポジウム開催を実施

し、その企画をパッケージ化、③難病患者

の福祉サービスやADL、QOL向上に関連する

研究事業の基礎資料の分類とまとめ、であ

る。 

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（平成30

年4月359疾病）。 

 

B. 研究方法 

① 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；就労系福

祉サービスを利用決定した16歳以上65

歳未満の難病患者20名を対象に同サー

ビス利用開始時と1 年後にWorld 

Health Organization Quality of 

Life 26 (WHOQOL26)、World Health 

Organization Disability Assessment 

Schedule (WHODAS2.0)およびBarthel 

Index（BI）を測定した。 

② 難病患者の就労系福祉サービス周知に

関する研究；28年度に難病患者の就労

支援に関するシンポジウム基本企画プ

ログラムを、基調講演2件（福祉的就

労支援および労働・障害者雇用分野の

調査研究成果に基づく総論的講義、当

研究班より同一講師で提供）と、難病

相談支援センターが構成するパネルデ
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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）と決定した。同基本企画プ

ログラムを用いて、地域で就労支援シ

ンポジウム共催を希望する難病相談支

援センターを全国に募集した。また平

成30年度には基調講演2件を各３0分の

動画とし、千葉県シンポジウムでビデ

オ上映として使用した。シンポジウム

参加者にアンケート調査を行った。

DVD化した講演は、講演１；難病のあ

る人の就労支援～障害福祉サービス活

用による就労支援について～（国立障

害者リハビリテーションセンター深津

玲子）、講演２；難病のある人の就労

支援～難病対策、雇用支援、両立支援

の課題～（障害者職業総合センター春

名由一郎）、講演時間各30分。 

③ 難病患者の福祉サービス活用、ADL向

上、QOL向上に関する研究事業の分布

と変遷；1998～2016年度に実施され、

「厚生労働科学研究成果データベース

」に収載された26,321の研究班（厚労

科研全体）のうち、難病研究事業は

833班（3.2%）であり、このうち、難

病患者の福祉サービスやADL、QOL向上

に関連する課題を有する研究事業を抽

出し、分類した。 

 

C. 研究結果 

① 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；登録者20

名の初期評価を行い、そのうち18名の

終期評価を行った（2名は脱落）。評

価得点を比較した結果、WHOQOLの「環

境面のQOL」、WHODASの「社会への参

加」の領域において有意な改善が見ら

れた（p<0.05）。 

② 難病患者の就労系福祉サービス周知に

関する研究；応募した6ヶ所の難病相

談支援センターと共催でシンポジウム

を開催した。佐賀県（H29.1.29）、沖

縄県（H29.10.22）、群馬県（

H29.11.21）、高知県（H29.12.2）、

福岡県（H30.1.26）ならびに千葉県（

H30.12.14）で開催し、参加人数はそ

れぞれ71名、66名、57名、9名、99名

、34名であった。基本企画プログラム

は同一であり、基調講演はすべて障害

者職業総合センターの春名由一郎と国

立障害者リハビリテーションセンター

の深津玲子が行った。シンポジウム全

体の評価は「良い」（参考になった、

理解できた、満足）がそれぞれ７５％

、７６％、７０％、８０％、９１％、

７９％であった。平成30年度10月に千

葉県シンポジウムで実施したビデオ上

映による基調講演についての評価は、

良い６８％、普通２６％、良くない２

．６％であった。「良い」の具体的記

載としては「一定時間でスケジュール

が進む」「非常に効率的」などであり

、「良くない」の具体的記載としては

「あたたかみがない」「スクリーンと

資料と交互に見るのが大変」などであ

った。基調講演動画については、平成

31年3月国立障害者リハビリテーショ

ンセンターウェブサイトに公開、ダウ

ンロード可能とした。 

③ 難病患者の福祉サービス活用、ADL向

上、QOL向上に関する研究事業の分布

と変遷；1998～2016年度に実施された
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厚生労働科学研究費を用いた難病研究

事業は833班であり、このうち、難病

患者の福祉サービスやADL、QOL向上に

関連する課題を有する研究は34班（４

．１％）であった。これを19の分野に

分類したところ、課題別分布では、「

公的、福祉、ハローワーク、在宅療養

支援体制」が最多で、「地域実態調査

」「地域支援ネットワーク」「災害対

策」と続いた。疾患別では、筋萎縮性

側索硬化症（ALS）に関する研究課題

が最多であり、遠位型ミオパチー、マ

ルファン症候群と続いた。 

 

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。一般就労

している障害者が休職した場合の就労

系福祉サービスの利用については、企

業および主治医が「復職に関する支援

を受けることにより復職することが適

当」と判断し、市町村が「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、

と厚労省より明文化された（平成29年

3月30日事務連絡）。就職後に難病疾

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

いないが今後復職支援の重要な選択肢

の一つとなると考えられる。今回の調

査で就労系福祉サービス利用後に、

QOLの指標であるWHOQOL２６の「環

境」、WHODASの「社会への参加」項目

で有意な改善（p<0.05）を示したこと

は、エビデンスとして重要である。 

基調講演でこれまでの調査研究に基

づく、両立支援から障害者雇用、就労

系福祉サービスまで難病患者の就労の

幅広い選択肢について総論的講義を受

け、次いでパネルディスカッション

で、就労を支援する支援者、実際に支

援サービスを利用して就職した難病当

事者と企業がパネリストをつとめ、具

体的な事例等を知るという基本プログ

ラムは、参加者にとって有意義であ

り、高評価につながったと考えられ

る。基調講演は難病患者の就労支援に

関する現状の労働・障害者雇用分野の

調査研究、就労系福祉サービスの調査

研究を実施している研究者の最新の知

見を元に作成しており、エビデンスに

基づく講義として全国共通に普及しう

るものと考える。今後動画を利用した

地域よりフィードバックを得て、内容

を改善していくことが必要と考える。

また「あたたかみがない」などの否定

的意見については、今後も検討が必要

である。 

今回われわれが行った難病研究事業

の分類・整理は過去の知見の利活用の

みならず、新規の研究事業の立案にも

資することが予想され、今後研究課題

のレジストリ導入を検討することも有

用と考える。 

 

E. 結論 

① 就労系福祉サービス利用が難病患

者のADL、QOL向上に寄与するかを

検討することを目的に、サービス
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利用前後にQOLの指標である

WHOQOL26とWHODAS、ADLの指標で

あるBIを施行し、WHOQOL２６の「

環境」、WHODASの「社会への参加

」項目で有意な改善を認めた。 

② 就労支援シンポジウムの基本企画

プログラム（基調講演とパネルデ

ィスカッション）を作成し、基調

講演のDVD化を行い、パッケージ

化した。 

③ 厚労科研データベース等を利用し

、難病研究事業のうち福祉サービ

ス、ADL/QOL向上に関連する課題

の分類・整理を行い、同研究課題

は途切れることなく継続的に実施

されていることがわかった。 

 

F. 健康危険情報 

特になし 

 

G. 研究発表 

・ 深津玲子, 障害福祉サービス活用によ

る就労支援について（基調講演）, 難

病患者就労支援シンポジウム, 千葉県, 

2018-12-14. 

・ 今橋久美子，深津玲子，中村めぐみ，下

山敬寛．第 35 回国リハ業績発表会．所

沢．2018/12/21． 

・ 深津玲子 第29回全国難病センター研

究会 2018.2.11 熊本 

・ 今橋久美子，深津玲子，中村めぐみ，下

山敬寛．第 34 回国リハ業績発表会．所

沢．2017/12/22． 

・ 深津玲子 第5回日本難病医療ネット

ワーク学会学術集会 2017.9.29 金沢 

・ 中村めぐみ 第26回全国難病センター

研究会 2017.11.5 

 

H. 知的財産拳の出願・登録状況（予定を

含む）  無し 

 

I. 特許取得・実用新案登録・その他 

基調講演動画は国立障害者リハビリテ

ーションセンターサイトよりダウンロ

ード可能 
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厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等政策研究事業） 

総合研究分担報告概要 

 

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 

 

 

研究分担者：国立障害者リハビリテーショ

ンセンター 今橋久美子 

研究協力者：国立障害者リハビリテーショ

ンセンター 中村めぐみ、下山敬寛 

 

Ａ．研究目的 

 難病患者の支援に関する研究は、主とし

て保健、医療および労働の分野で進められ、

一定の成果を上げている。一方、福祉の分

野においては、在宅介護に関するものが中

心で、就労系福祉サービスを活用して社会

参加を進めることにより、難病患者の QOL

向上を図る研究は行われていない。難病が

障害者総合支援法の対象として明確に位置

づけられ、その対象疾病も 358 疾患（平成

29年 4月）と飛躍的に増加したことを受け、

就労系福祉サービス事業所が、施設環境、

多様な作業プログラムを提供し、難病患者

の就労を含む社会参加への支援を行い、QOL

向上を図ることが可能であれば、我が国の

難病施策に資する意義は少なくない。 

本研究では、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を利用し、

QOL 向上をはかることが可能かどうかを明

らかにすることを目的とする。 

 

Ｂ．研究方法 

対象：就労系福祉サービスを利用する 16 歳

以上 65 歳未満の難病患者を対象とした。な

お、難病は障害者総合支援法の対象 358 疾

病と定義した。 

方法：同サービス利用開始時と 1 年後の

World Health Organization Quality of 

Life 26 (WHOQOL26) 、 World Health 

Organization Disability Assessment 

Schedule (WHODAS2.0)および Barthel Index

（BI）を比較した。 

 

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。 

研究要旨 

本研究は、難病患者における就労系福祉サービス利用と QOL の関係を明らかにするこ

とを目的とし、16 歳以上 65 歳未満の難病患者を対象に、同サービス利用開始時と 1 年

後の World Health Organization Quality of Life 26 (WHOQOL26)、World Health 

Organization Disability Assessment Schedule (WHODAS2.0)および Barthel Index（BI）

の得点を比較した。登録者 20名の初期評価を行い、そのうち 18 名の終期評価を行った。

評価得点を比較した結果、「環境面の QOL」「社会への参加」等の領域において改善が見

られた。 
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Ｃ．研究結果 

 倫理審査委員会の承認を経た平成 28 年

10 月から調査を開始し、平成 29 年度中に 

20 名を登録し、初期評価を終了した。 

対象者は、男性 16 名（女性 4 名）、平均

年齢 38 歳であった（表 1）。性別、年齢、

疾患群、障害者手帳級数、QOL（WHOQOL）、

障害評価（WHODAS）、機能評価（BI）は、互

いに相関がなかった。 

 登録者 20 名のうち、18 名を対象に 1 年

後の終期評価を行った。終期評価を実施し

なかった 2 名のうち、1 名はサービス利用

を中断し、1名は評価を辞退した。 

 初期評価と終期評価を比較した結果（表

2）、「環境面の QOL」「社会への参加」等の

領域において改善が見られた。 

 

Ｄ．考察・結論 

初期評価の結果、対象者のプロフィール

と QOL（WHOQOL）、障害評価（WHODAS）、機

能評価（BI）には相関がなく、サービス利

用開始の時点では、性・年齢や疾患群によ

って QOL、障害評価、機能評価に差がない

ことが確認された。 

1 年後に評価を行った結果、サービス利

用前後で、「環境面の QOL」「社会への参加」

等の領域において改善が見られた（p<0.05）。 

具体的な下位項目としては、「毎日の生活に

必要な情報をどのくらい得ることができま

すか」「周辺の交通の便に満足していますか」

「あなたの健康問題により、家族はどれく

らい大きな問題を抱えましたか」が改善し

た。障害福祉サービスを利用することで、

支援に係る制度、サービス等の情報を得る

ことが可能になり、家族が抱える問題のう

ち、情報取得に関する部分が軽減されるこ

とが示唆された。 

 

Ｆ．健康危険情報 なし 

 

Ｇ．研究発表  

・ 今橋久美子，深津玲子，中村めぐみ，下

山敬寛．難病のある人の福祉サービス活

用による ADL・QOL 向上に関する研究．

－サービス利用前後の比較－第 35 回国

リハ業績発表会．所沢．2018/12/21． 

・ 今橋久美子，深津玲子，中村めぐみ，下

山敬寛．難病のある人の福祉サービス活

用による ADL・QOL 向上に関する研究．

第 34 回国リハ業績発表会．所沢．

2017/12/22． 

 

Ｈ．知的財産権の出願・取得状況 なし
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表 1：対象者のプロフィール 

ID 性別 年齢 疾患群 障害者手帳 

1 男 49 骨・関節系 身体 1 

2 男 21 神経・筋 身体 2 

3 男 41 皮膚・結合組織 身体 1 

4 男 30 視覚系 身体 2 

5 男 31 骨・関節系 身体 2 

6 男 39 骨・関節系 なし 

7 男 36 神経・筋 身体 1 

8 男 30 免疫系 なし 

9 男 47 視覚系 身体 1 

10 男 31 神経・筋 身体 6 

11 男 48 骨・関節系 身体 4 

12 女 33 神経・筋 なし 

13 男 49 神経・筋 身体 2 

14 女 35 神経・筋 身体 6 

15 女 45 消化器系 なし 

16 男 30 視覚系 身体 2・療育 4 

17 男 58 視覚系 身体 5 

18 男 23 免疫系 なし 

19 女 33 視覚系 身体 1 

20 男 54 視覚系 身体 1 
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表 2 サービス利用前後の評価結果比較 
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厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等政策研究事業） 

研究分担報告概要総合 

 

難病患者の就労系福祉サービス周知に関する研究 

 

 

研究分担者：深津玲子＊、糸山泰人＊＊  

研究協力者：伊藤たてお＊＊＊、中村めぐみ＊、

春名由一郎＊＊＊＊、堀込真理子＊＊＊＊＊ 

*国立障害者リハビリテーションセンター 

**国際医療福祉大学 

***日本難病・疾病団体協議会（JPA） 

****障害者職業総合センター 

*****東京コロニー職能開発室 

 

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（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 H２５～２７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、地域にお

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（福祉的就労）については活用されている

とは言い難い。そこで難病患者の就労支援に資する目的で、地域で開催する就労支援シ

ンポジウムの基本企画プログラムを作成しパッケージ化した。基本企画プログラムは、

基調講演 2件（労働・障害者雇用分野および就労系福祉サービス研究の成果を元にした、

両立支援から障害者雇用、就労系福祉サービスまで難病患者の就労の幅広い選択肢につ

いての総論的講義）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）で構成し、６県（沖

縄県、佐賀県、福岡県、高知県、千葉県、群馬県）の難病相談支援センターと当研究班

でシンポジウムを共催した。基調講演で両立支援から障害者雇用、就労系福祉サービス

まで難病患者の就労の幅広い選択枝について総論的な知識を得て、パネルディスカッシ

ョンで具体的な事例等を知ることは、参加者にとって有意義であり、高評価につながっ

た。基調講演を各 30 分の動画にまとめ、千葉県シンポジウムでビデオ上映としたとこ

ろ、おおむね好評であった。動画は国立障害者リハビリテーションセンターウェブサイ

トに公開、視聴可能とした。 
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ける難病患者の就労支援の推進に益するた

めに効果的なシンポジウム開催を実施し、

そのパッケージ化を試みる。 

 

Ｂ．研究方法 

平成 28 年度に地域で開催する就労支援

シンポジウムの基本企画プログラムの検討

を行い、基調講演 2 件（労働・障害者雇用

分野および就労系福祉サービス研究の成果

を元にした、両立支援から障害者雇用、就労

系福祉サービスまで難病患者の就労の幅広

い選択肢についての総論的講義、当研究班

より同一講師で提供）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）と決定した。同企

画プログラムを用いて、地域で就労支援シ

ンポジウム共催を希望する難病相談支援セ

ンターを全国に募集した。また平成 30 年度

には基調講演 2 件を各３0 分の動画とし、

千葉県シンポジウムでビデオ上映として使

用した。シンポジウム参加者にアンケート

調査を行った。 

 

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 

 応募した 6 ヶ所の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。佐賀県、

沖縄県、群馬県、高知県、福岡県ならびに千

葉県で開催し、参加人数はそれぞれ 71 名、

66 名、57 名、9 名、99 名、34 名であった

（表 1）。基本企画プログラムは同一であり、

基調講演はすべて障害者職業総合センター

の春名由一郎と国立障害者リハビリテーシ

ョンセンターの深津玲子が行った（表２）。

それぞれのシンポジウム参加者プロフィー

ル、内容評価を図１-６に示した。平成 30年

度 10 月に千葉県シンポジウムで実施した

ビデオ上映による基調講演についての評価

は、良い６８％、普通２６％、良くない２．

６％であった。「良い」の具体的記載として

は「一定時間でスケジュールが進む」「非常

に効率的」などであり、「良くない」の具体

的記載としては「あたたかみがない」「スク

リーンと資料と交互に見るのが大変」など

であった。基調講演動画については、平成

31年 3月国立障害者リハビリテーションセ

ンターウェブサイトに公開、ダウンロード

可能とした。 

 

Ｄ．考察・結論 

基調講演でこれまでの調査研究に基づく、

両立支援から障害者雇用、就労系福祉サー

ビスまで難病患者の就労の幅広い選択肢に

ついて総論的講義を受け、次いでパネルデ

ィスカッションで、就労を支援する支援者、

実際に支援サービスを利用して就職した難

病当事者と企業がパネリストをつとめ、具

体的な事例等を知るという基本プログラム

は、参加者にとって有意義であり、高評価に

つながったと考えられる。基調講演は難病

患者の就労支援に関する現状の労働・障害

者雇用分野の調査研究、就労系福祉サービ

スの調査研究を実施している研究者の最新

の知見を元に作成しており、エビデンスに

基づく講義として全国共通に普及しうるも
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のと考える。今後動画を利用した地域より

フィードバックを得て、内容を改善してい

くことが必要と考える。また「あたたかみが

ない」などの否定的意見については、今後も

検討が必要である。 

Ｆ．健康危険情報 なし 

 

Ｇ．研究発表  

1. 深津玲子, 障害福祉サービス活用によ

る就労支援について（基調講演）, 難病

患者就労支援シンポジウム, 千葉県, 

2018-12-14. 

2. 深津玲子, 今橋久美子, 中村めぐみ, 

難病患者の就労支援に関する 

地域シンポジウム開催について: パッ

ケージ化の試み, 全国難病センター研

究大会第 29 回研究大会, 熊本市,2017, 

2018-02-11.  

3. 深津玲子 , 今橋久美子 , 中村めぐみ , 

春名由一郎, 堀込真理子, 伊藤たてお, 

野田龍也, 糸山泰人, 就労系障害福祉

サービスの周知に関する研究ー難病相

談・支援センターとの共同による地域

シンポジウム開催の試みー, 第５回日

本難病医療ネットワーク学会学術集会, 

石川県,2017, 2017–09-29.  

4. 深津玲子, 難病のある人の福祉系就労

支援に関する研究, 第 88回日本衛生学

会学術総会シンポジウム, 東京,2017, 

2018-3-18. 

Ｈ．知的財産権の出願・取得状況 なし
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厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等政策研究事業） 
分担研究報告概要 

 
難病患者の福祉サービス活用、ADL向上、QOL向上等に関する研究事業の分布と変遷 

 
研究分担者 野田 龍也 奈良県立医科大学公衆衛生学講座 講師 
研究協力者 三宅 好子 奈良県立医科大学公衆衛生学講座 医科学研究生              

Ａ．研究目的 

難病患者が利用可能な福祉サービスの開

発・周知・展開には、国による難病関連の

研究事業が一定の役割を果たしてきた。 

本分担研究では、難病関連の研究事業（厚

労科研・AMED 等）の現状や今後のあり方を

検討する際の基礎資料とすることを目的と

して、厚労科研における難病研究事業（患

者の福祉サービスや ADL、QOL 向上に関連す

ると思われる研究班に限る。）を抽出、分類

し、今後に向けての提言を行った。 

 

Ｂ．研究方法 

国の難病研究事業の大半を占める厚生労

働科学研究費補助金（厚労科研）を対象に、

難病患者の ADL や QOL 向上に関連すると思

われる研究班を抽出し、各研究班が取り組

んだ課題を整理、分析した。 

 

 1998～2016 年度に厚労科研として実

研究要旨 

難病関連の研究事業の変遷の把握や過去の研究知見の利活用の基礎資料とすることを

目的として、厚労科研における難病研究事業（患者の福祉サービスや ADL、QOL 向上に

関連すると思われる研究班に限る。）を抽出、分類した。1998～2016 年度に実施され、「厚

生労働科学研究成果データベース」に収載された 26321 の研究班（厚労科研全体）のうち、

難病研究事業は 833 班（3.2%）であり、このうち、難病患者の福祉サービスや ADL、QOL
向上に関連する課題を有する研究班は 34 班（4.1%）であった。この 34 研究班は、655

の分担研究班から構成されていた。 
研究課題の年度別分布では、2010 年度の 319 分担班が最多であり、2012 年度の 21 分

担班が最少であるが、おおむね 80～180 の分担研究班が設置されており、難病患者の福祉

サービスや ADL、QOL 向上に関連する課題は、途切れることなく継続的に行われている

ことが分かった。 
課題別分布では、「公的、福祉、ハローワーク、在宅療養支援体制」が多く、「地域実態

調査」「地域支援ネットワーク」「災害対策」が多かった。疾患別では、筋萎縮性側索硬化

症（ALS）に関する研究課題が最多であり、遠位型ミオパチー、マルファン症候群と続い

た。ALS は過去から継続して研究事業の対象となっているが、遠位型ミオパチー以下は近

年になって増えていることが分かった。 
本分担研究は、難病研究事業の中で比較的手厚く実施されている分野を見える化してお

り、過去の難病研究事業の変遷がひと目で分かるとともに、今後の研究事業の立案におい

て、幅広い分野へ目配せを行うための基礎資料としての利活用が期待できる。 
本分担研究が行ったような「研究事業の分類・整理」は、過去の難病研究事業の知見の

利活用や、新規の研究事業の立案に資することが予想され、「難病研究事業における研究

課題のレジストリ」の導入を検討することが望ましいと考えられた。 
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施され、「厚生労働科学研究成果データ

ベース」で検索可能な研究班を対象と

した。ただし、過去の研究班ほど電子

化、リスト化が不十分な傾向がある。 

 集計は、患者の ADL や QOL 向上に関連

すると思われる研究班に限定して分析

を行った。つまり、本分担研究の結果

は、難病研究事業全体の良いサンプリ

ング（縮小標本）ということではない。 

 

具体的には、下記の絞り込み手順を経た： 

 

 【難病以外を含めた厚労科研の全数】 

「厚生労働科学研究成果データベース」

（http://mhlw-grants.niph.go.jp/ni

ph/search/NIST00.do）において、厚労

科研の登録全件（研究課題全数）を確

認（研究課題数は研究班数であり、分

担研究班の数ではない）。 

 【厚労科研における難病研究事業の全

数】 

「難病」または「難治性」をキーワー

ドに含む研究課題を抽出（研究課題数

は研究班数）。 

 抽出された研究班から、難病に関する

患者の福祉サービスや ADL、QOL 向上に

関連する課題を有すると思われる研究

班を抽出した（例えば、分子生物学や

治療法開発に関する研究は除外した）。

絞り込みは野田と三宅が行った。 

 上記で抽出された研究班について、報

告書を精査し、難病患者の福祉サービ

スや ADL、QOL 向上に関連する課題を有

する研究班にさらに絞り込みを行った。

絞り込みは野田と三宅が行った。 

 絞り込みが完了した研究班群に対し、

入手可能な報告書を収集した。収拾の

対象を分担研究報告書にまで広げた。 

 収集した分担研究報告書の表題、研究

分担者・協力者、概要等を Excel へ入

力した。 

 研究概要をまとめた Excel をもとに、

各分担研究を 19 の分野に分類した。分

類にあたっては、「その分担研究の主た

る分類（主課題）」と「その分担研究の

副次的課題（サブ課題）」に分けて分類

した。サブ課題は複数選択を可とした。 

 19 の分野のうち、「特定の疾患に対し

て」に属する分担研究班について、疾

患別・年度別の分布をまとめた。同一

研究班で複数疾患を取り扱う場合は疾

患ごとに「1つ」として集計した。 

 研究の主課題とサブ課題の組み合わせ

を年度別にまとめた。 

 

※ 手順3,4で「患者の福祉サービスやADL、

QOL 向上に関連する課題」に絞り込み

を行ったため、手順 5以降の分布は、

難病研究事業全体の分布とは異なるこ

とに留意すべきである。 

 

Ｃ．研究結果 

難病研究班の絞り込みにより、抽出され

た研究班数は下記のとおりである： 

 

 難病以外を含めた厚労科研の全数 

（対象期間における厚労科研の研究課

題全数）  26321 班 

 厚労科研の全研究班（26321 班）のう

ち、難病研究事業の全数 

（「難病」または「難治性」をキーワー

ドに含む研究課題数） 833 班 
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 難病研究班（833 班）のうち、難病に

関する患者の福祉サービスや ADL、QOL

向上に関連する課題を有すると思われ

る研究班（分子生物学や治療法開発に

関する研究を除外した一次抽出）。 

    60 班 

 上記で抽出された研究班（60 班）につ

いて、報告書を精査し、難病患者の福

祉サービスや ADL、QOL 向上に関連する

課題を有する研究班にさらに絞り込み

を行ったもの。  34 班 

 難病患者の福祉サービスや ADL、QOL

向上に関連する課題を有する研究班の

報告書（分担研究報告書）。 

655 分担班 

 

つまり、1998～2016 年度に実施され、

「厚生労働科学研究成果データベース」に

収載された 26321 の研究班（厚労科研全体）

のうち、難病研究事業は 833 班（3.2%）で

あった。このうち、難病患者の福祉サービ

スや ADL、QOL 向上に関連する課題を有

する研究班は 833 班のうち 34 班（4.1%）

であった（研究者 2 名による抽出であり、

除外された研究班にも該当する研究班が分

担研究班として含まれていた可能性は除外

できない）。また、この 34 研究班は、655

の分担研究班から構成されていた。 

 

次に、655 の各分担研究を 19 の分野に

分類した。分類にあたっては、「その分担研

究の主たる分類（主課題）」と「その分担研

究の副次的課題（サブ課題）」に分けて分類

した。サブ課題は複数選択を可とした。（資

料 1～3） 

今までの研究班の課題の分布を量的に把

握する場合は、「主課題＋サブ課題」（資料

1）を参照すれば十分である。研究班の主

な課題を探る特別の目的では「主課題」（資

料 2）を見る必要がある。 

19 分野の詳細は「資料 5」の「研究主課

題とサブ課題の組み合わせ」にある項目が

詳細な説明となっている。 

なお、19 の分野のうち一つのカテゴリー

である「特定の疾患に対して」に属する 79

の分担研究班について、疾患別・年度別の

分布をまとめた。同一研究班で複数疾患を

取り扱う場合は疾患ごとに「1 つ」として

集計した。（資料 4） 

最後に、研究の主課題とサブ課題の組み

合わせを年度別にまとめた。（資料 5） 

なお、資料の網掛け部分は「10 以上」を

示す。 

 

Ｄ．考察 

厚労科研全体のうち、難病研究事業は

3.2%であったが、厚労科研は厚生労働省が

所管するあらゆる事象を対象分野としてい

るため、3.2%という割合は特に少ないわけ

ではない。難病研究事業のうち、難病患者

の福祉サービスや ADL、QOL 向上に関連

する課題を有する研究班は 4.1%であった

が、参照情報が不足しており、多寡を論じ

ることはできない。 

「研究課題の分布の変遷（主課題＋サブ

課題）」（資料 1）の年度別分布では、2010

年度の 319 分担班が最多であり、2012 年度

の21分担班が最少である（1999年度～2003

年度は電子化が十分でないため、集計対象

としていない）。2010 年度と 2012 年度を除

く年度では、おおむね 80～180 の分担研究

班が設置されており、難病の研究事業の中
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でも、難病患者の福祉サービスや ADL、

QOL 向上に関連する課題はコンスタント

に採択されていることが伺える。 

課題別分布では、「難病政策」が 291 分

担研究班と最多であるが、これは厚労科研

が施策に関連する研究事業であるためであ

る。「特定の疾患に対して」の内訳を資料 4

で確認すると、筋萎縮性側索硬化症（ALS）

が最多であり、遠位型ミオパチー、マルフ

ァン症候群と続く。ALS は過去から継続し

て研究事業の対象となっているが、遠位型

ミオパチー以下は近年になって増えている

ことが分かる。課題別の分布（資料 1）へ

戻ると、「患者支援 A」とカテゴライズされ

た「公的、福祉、ハローワーク、在宅療養

支援体制」が多く、「地域実態調査」「地域

支援ネットワーク」「災害対策」と続く。難

病患者の福祉サービスや ADL、QOL 向上

に関連する課題として、公的な福祉施策や

地域での支援、災害対応が重視されている

ことが分かる。 

研究主課題とサブ課題の組み合わせ（資

料 5）では、それぞれの主課題が別のどの

サブ課題と組み合わせて設定されやすいか

を示している。例えば、「災害対策」は、国

の難病政策や地域実態調査のほか、特定の

疾患との組み合わせが多い（表の下部に示

されているように、ALS 患者の対応が多か

った）。 

本分担研究は、難病研究事業全体→難病患

者の福祉サービスや ADL、QOL 向上に関連す

る課題を有する研究班への絞り込みが研究

者 2名の目視によっていることや分類の立

て方が研究者の主観によることなど、内容

の代表性や妥当性の点で検討の余地がある。

しかし、各資料は、難病研究事業の中で比

較的手厚い分野を見える化しており、今ま

での難病研究事業の変遷がひと目で分かる

とともに、今後の研究事業の立案において、

手厚いとは言えない分野へ目配せを行うた

めの基礎資料としての利活用が期待できる。 

 難病研究事業は単年度でも 100 前後の研

究班が採択されており、ある疾患で行われ

た研究の知見が、数年後の別の疾患での同

様の研究に生かされない事態も想定される。

本分担研究が試行的に行ったような、難病

研究事業の研究課題分類制度（難病研究事

業における研究課題のレジストリ）を導入

し、研究者による登録を制度化することで、

過去の研究事業の知見が有効に利活用され

ることにつながると考えられる。 

 

Ｅ．結論 

厚生労働科学研究費補助金による難病研

究事業における難病患者の福祉サービスや

ADL、QOL 向上に関連する課題を分類・

整理した。このような分類・整理は、過去

の難病研究事業の知見の利活用や、新規の

研究事業の立案に資することが予想される

ため、「難病研究事業における研究課題のレ

ジストリ」を検討することが望ましいと考

えられた。 

 

Ｆ．健康危険情報 

なし。 

Ｇ．研究発表 

1.  論文発表 

なし。 

2.  学会発表 

 （発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 

なし。 

Ｈ．知的財産権の出願・取得状況 なし。 
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傷
病

名
研

究
総

数
1999

2003
2005

2006
2007

2009
2010

2011
2012

2013
2014

2015
2016

筋
萎

縮
性

側
索

硬
化

症
85

1
9

8
6

11
16

9
14

3
6

2
遠

位
型

ミ
オ

パ
チ

ー
22

8
14

マ
ル

フ
ァ

ン
症

候
群

20
6

14
ア

イ
ザ

ッ
ク

ス
症

候
群

16
3

13
シ

ル
バ

ー
ラ

ッ
セ

ル
症

候
群

13
3

10
再

発
性

多
発

軟
骨

炎
12

6
6

ミ
ト

コ
ン

ド
リ

ア
病

10
3

7
パ

ー
キ

ン
ソ

ン
病

11
2

1
2

1
3

1
1

脊
髄

小
脳

変
性

症
9

2
3

1
1

2
多

系
統

委
縮

症
9

1
2

2
2

2
筋

ジ
ス

ト
ロ

フ
ィ

ー
6

2
1

2
1

血
管

腫
血

管
奇

形
5

5
多

発
性

硬
化

症
 

5
1

1
1

1
1

小
児

が
ん

4
4

骨
形

成
不

全
症

4
4

川
﨑

病
3

3
潰

瘍
性

大
腸

炎
2

2
ク

ロ
ー

ン
病

2
2

ハ
ン

チ
ン

ト
ン

病
2

1
1

軟
骨

無
形

性
症

2
2

潰
瘍

性
大

腸
炎

1
1

ク
ロ

ー
ン

病
1

1
副

腎
白

質
ジ

ス
ト

ロ
フ

ィ
ー

1
1

全
身

性
エ

リ
テ

マ
ト

ー
デ

ス
1

1
先

天
性

代
謝

異
常

1
1

ク
ロ

イ
ツ

フ
ェ

ル
ト

・ヤ
コ

ブ
病

1
1

神
経

筋
難

病
1

1
軟

骨
低

形
成

症
1

1
致

死
性

異
形

成
症

1
1

ム
コ

多
糖

症
1

1
特

発
性

足
根

手
根

溶
解

症
1

1
四

肢
短

縮
性

小
人

症
1

1
ア

ペ
ー

ル
症

候
群

1
1

資
料

4．
　

研
究

課
題

の
分

布
の

変
遷

（疾
患

別
）
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  資

料
5．

　

研
究

主
課

題
と

サ
ブ

課
題

の
組

み
合

わ
せ

分
担

研
究
班

数
④

難
病

政
策

⑪
特

定
の
疾

患
に

対
し

て
㉑

患
者

支
援

A
⑧

地
域

実
態

調
査

㉖
地

域
支

援
ネ

ッ
ト

ワ
ー

ク
⑦

災
害

対
策

①
難
病

医
療

制
度

⑤
患

者
レ

ジ
ス

ト
リ

㉓
IT技

術
・機

器
開

発
㉕

遺
伝

㉚
患

者
診

断
・

心
理
状

態

㉙
ガ

イ
ド

ブ
ッ

ク
の

作
成

・改
定

➂
患

者
団

体
㉗

尊
厳

の
あ

る
生

㉔
国

際
⑨

広
報

㉒
患

者
支

援
B

⑥
包

括
㉘

治
験

④
難
病

政
策

(難
病

指
定

制
度

、
国

,公
的

機
関

）
71

1
9

2
1

5
1

1
1

1
1

⑧
地

域
実

態
調

査
（○

○
県

で
何

を
し

よ
う

と
し

た
か

）
55

23
21

19
11

6
16

1
4

1
2

3
1

㉖
地

域
支

援
ネ

ッ
ト

ワ
ー

ク
（地

域
医

療
体

制
、

在
宅

療
養

、
医

療
的

入
院

・レ
ス

パ
イ

ト
）

142
117

70
48

60
6

11
7

6

⑦
災

害
対

策
88

41
38

33
40

9
1

22
2

12

①
難
病

医
療

制
度

（医
療

研
修

医
、

リ
ハ

ビ
リ

の
向

上
、

医
師

の
配

置
、

補
助

金
、
病

気
に

対
し

て
、

人
材

育
成

、
教

材
開

発
、

教
育

研
修

、
難
病

医
療

専
門

員
）

29
9

5
6

1
1

1
5

⑤
患

者
レ

ジ
ス

ト
リ

(実
態

把
握

）
62

6
35

1
1

2

㉓
IT

技
術

・機
器

開
発

20
2

4
4

1
1

1

㉕
遺

伝
21

4
9

2
1

1

㉚
患

者
診

断
・心
理
状

態
（不

公
平

感
、

患
者

家
族

の
心

、
心
理

支
援

）
9

1
4

7
3

1
1

㉙
ガ

イ
ド

ブ
ッ

ク
の

作
成

・改
定

（緊
急

連
絡

カ
ー

ド
、

災
害

時
マ

ニ
ュ

ア
ル

）
8

7
1

3

➂
患

者
団

体
（自

立
）

7
2

1
1

1
2

1

㉗
尊

厳
の

あ
る
生

（
生

き
る

こ
と

の
相

談
、

エ
ン

デ
ィ
ン

グ
ノ

ー
ト
、

意
思
決

定
プ

ロ
セ

ス
）

12
2

3
2

1
1

1
5

2
2

㉔
国

際
6

1
1

⑨
広

報
5

4

㉑
患

者
支

援
A
（公

的
、

福
祉

、
ハ

ロ
ー

ワ
ー

ク
、

在
宅

療
養

支
援

体
制

）
36

4
4

3
1

1
4

㉒
患

者
支

援
B
（公

的
、

N
P

O
等

、
自

治
体

以
外

）
3

1
1

1

⑥
包

括
1

㉘
治

験
1

1

⑪
特

定
の
疾

患
に

対
し

て
79

22
34

11
4

2
7

4
13

6
4

3
1

1
1

疾
患

別
内

数
　

(⑪
特

定
の
疾

患
に

対
し

て
)
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