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研究要旨： 本研究は、１）身体障害者認定基準および障害福祉制度に関する研究と、２）

障害福祉データに関する研究の２つから成る。 

１）原発性免疫不全症候群（PID）の機能制限と医学的指標の関係に関する研究： 

PID 患者の実態を把握し、生活機能制限と医学的指標の関係を明らかにすることを目的

として、先行研究の調査票に生活の困難と機能制限に関する項目を追加し、5機関でアン

ケート調査を行った。回答者 79 名について PID による生活機能制限があると医師が判断

した者は、重症度第一段階 1名（1.3％）、第二段階 1名（1.3％）、第三段階 2名（2.5％）、

第四段階 13 名（16.5％）、生活機能制限なし 57名（72.2％）と、全体の 3割未満であり、

推定患者数は 1,000人前後と考えられた。しかしながら、症状選択数や異常検査値数から

客観的に生活機能制限を評価することが困難であることが判明した。PIDにおいて生活機

能制限を有する患者が少なからず存在することが明らかとなったが、客観的評価方法の作

成にあたってはさらなる工夫が必要と考えられる。 

２）次期全国在宅障害児・者等実態調査の検討のためのプレ調査： 
 厚生労働省が次期に行う全国在宅障害児・者等実態調査に向けて、モデル地域（長野県

飯山市）において、プレ調査を試行し、調査方法、調査票の設計、項目設定等について課

題を明らかにすることを目的として、障害者手帳所持者 1,221 名（身体 867名、療育 154

名、精神 200 名）に無記名調査票を郵送した。589名（48.2%）から回答を得て、全設問の

有効回答率・誤答および障害種別回答率を算出した。有効回答率が相対的に低い設問や誤

答の多い設問については表現や選択肢の改善案を示した。一方で、現在利用しているサー

ビス種類や収入・税の状況等については、現行の方法では全体の捕捉が困難であることが

示唆された。 
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Ａ．研究目的 

身体障害者福祉法では身体障害の基準が

定められており、また、その施行規則では

身体障害の等級の基準が定められている。

しかし、身体障害の程度と、障害者総合支

援法に基づく障害福祉サービス以外のサー

ビスのニーズは必ずしも一致していない、

身体障害の程度を評価する基準が必ずしも

整合的でない、などの意見がある。 

そこで、平成 11 年から身体障害者認定

のあり方に関する研究が始まり、その時期

に課題になった認定のあり方について、研

究班の素案が厚生労働省の検討会で審議と

りまとめられ、疾病・障害認定審査会(身

体障害認定分科会)において承認を得てき

た。これまで、心臓機能障害、肢体不自由

（人工関節）、肝臓機能障害、聴覚障害、

消化機能障害、原発性免疫不全症候群、ぼ

うこう直腸機能障害、1型糖尿病、失語症

について個別に検討されてきた。これらの

見直しの背景には、国内外における障害の

概念あるいは疾病構造の変化があり、デー

タに裏付けられた根拠を示す必要性も高ま

っている。 

そこで本研究は、これまでに実施された

身体障害者認定基準の見直しの経緯を体系

的に整理することにより、今後の身体障害

者認定基準の見直しのあり方を明らかにす

ることを目的とする。また、見直しの根拠

となる障害福祉データの利活用を推進す

し、障害福祉制度および障害福祉データに

関する国内外の動向把握も併せて行う。 

 

Ｂ．研究方法 

１）身体障害者認定基準および障害福祉制

度に関する研究 

原発性免疫不全症候群の機能制限と医学

的指標の関係に関する研究：原発性免疫不

全症候群（以下、PID）患者の実態を把握し、

生活機能制限と医学的指標の関係を明らか

にすることを目的として、平成 30 年度に、

東京医科歯科大学に入院・通院する PID 患

者（児）に対して、担当医を介して質問紙法

による調査を実施した。しかし、対象者の対

象者の診断種別と年齢は全国調査(2011)の

結果と異なっていた。また、患者の「生活の

困難」は予想よりも少なく回答された。そこ

で、令和 2年度は、調査機関を増やし、5機

関における調査を実施した。また、平成 30

年度の調査では、患者の「生活の困難」が予

想よりも少なく回答されたために、調査票

を一部修正した。すなわち、①治療日数に

「自宅での安静日を含む」を追加、②「生活

の困難」の選択肢に 4 つの注を追加して具

体的に説明した、③機能制限を直接に測定

するバーセルインデックスを追加した。 

 

２）障害福祉データに関する研究 

 次期全国在宅障害児・者等実態調査の検

討のためのプレ調査：厚生労働省が次期に

行う全国在宅障害児・者等実態調査に向け

て、モデル地域（長野県飯山市）におい

て、プレ調査を試行し、調査方法、調査票

の設計、項目設定等について課題を明らか

にすることを目的として、障害者手帳所持

者 1,221 名（身体 867名、療育 154名、精

神 200名）に無記名調査票を郵送した。 

 

（倫理面への配慮） 

研究者が各所属機関の研究倫理審査委員

会の承認を得て実施した。 
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Ｃ．研究結果 

１）PID の診断のある患（児）者合計 79

名の回答を得た。対象者について PIDによ

る生活機能制限があると医師が判断した者

は、重症度第一段階 1名（1.3％）、第二段

階 1名（1.3％）、第三段階 2名（2.5％）、

第四段階 13 名（16.5％）、生活機能制限な

し 57名（72.2％）であった。 

 

２）プレ調査では 589 名（48.2%）から回

答を得て、全設問の有効回答率・誤答およ

び障害種別回答率を算出した。 

 

Ｄ．考察 

１）PID による生活機能制限があると医師

が判断した患者は全体の 3割未満であり、

推定患者数は 1,000人前後と考えられた。

しかしながら、症状選択数や異常検査値数

から客観的に生活機能制限を評価すること

が困難であることが判明した。これは PID

が 400疾患以上あり、個々の疾患の特徴が

異なるためと考えられる。特に検査値は

PID の種類によって異常値の現われ方が異

なる。食細胞機能異常症や液性免疫不全症

といったカテゴリー別に評価方法を構築す

ることも必要かもしれない。 

 

２）有効回答率を上げ、誤答を減らすため

の対策としては「対象が限定される設問に

ついては、対象を明確に記載する」「設問

に該当しない場合、選択肢をすべて読まず

に次に進む可能性が考えられるため、非該

当の選択肢を最初にする」「はじめて障害

として認定された年齢については、回答者

が計算しなくても済むよう、手帳に記載さ

れた発行年を転記してもらう」等が考えら

れる。 

 

Ｅ．結論 

１）PIDにおいて生活機能制限を有する患

者が少なからず存在することが明らかとな

ったが、客観的評価方法の作成にあたって

はさらなる工夫が必要と考えられる。 

 

２）有効回答率が相対的に低い設問や誤答

の多い設問については表現や選択肢の改善

案を示した。一方で、現在利用しているサ

ービス種類や収入・税の状況等は現行の方

法では全体の捕捉が困難であることが示唆

された。 
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なし 
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