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　2013 年「障害者の日常生活及び社会生活障害者総

合支援法（障害者総合支援法）」により難病のある人

が障害者と位置づけられ、2015 年「難病の患者に対

する医療等に関する法律（難病法）」が施行されたこ

とにより、難病のある人の福祉サービス活用による就

労支援は重要な課題となった。この研究は、就労支援

サービスの利用実態ならびに配慮の調査を目的とし、

日本の全就労系福祉サービス事業所 12,483 ヵ所を対

象とした（回答率 48%）。難病のある人が利用してい

ると回答した事業所は 16% であり、その難病のある

利用者の 74% が障害者手帳を所持していた。難病が

ある人の利用がない理由としては、「利用相談がない」

が 91% をしめた。難病疾病ゆえの配慮が有と答えた

事業所は 78%に及んだ。結論として、就労系福祉サー

ビスについて当事者、支援者、医療関係者への周知が

不十分であるが、同サービスの活用が難病のある人の

社会参加に寄与すると考えられた。
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support needs of individuals with an intractable disease

（難病のある人が感じる就労における様々な問題と支援の必要性）
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　平成 25 年 4 月から、難病のある人が障害者総合支

援法に定める障害福祉サービス利用の対象となった。

本研究では、難病のある人の就労系障害福祉サービス

の利用状況および支援ニーズを明らかにすることを目

的に、当事者調査を行った。

　全国の地域難病・疾病団体連絡協議会を通じて質問

紙 3,000 通を配布した結果、41 都道府県に居住する

889 名（有効回答 29.6％）の当事者から回答を得た。

　回答者の就労状況は、「就労している」51.6％、「就

労していない」46.7％であった。就労していない人の

56.6％は「就労したいが難しい」と回答し、働いてい

ない理由として「体力低下」「治療に専念」「適職がな

い」を挙げた。就労する上での希望としては、「職場

での病気への理解」「就労支援」「状態に応じた休息」

「在宅就労」「バリアフリー」などを挙げた。また、職

場へのニーズとしては、作業の「時間」「内容」「場所」

や通院・ケアなどへの配慮が多く、これらは平成 25

年度に行った事業所対象調査で明らかになった「事業

所で行っている配慮事項」に合致した。

　就労系障害福祉サービスの認知度は 29.2％と未だ

低い状況であったが、同サービス未利用者の今後の利

用意向は、「検討したい」「不要」「わからない」が各

3割であり、潜在的な利用ニーズも示唆された。

　今後、当事者、支援者に向けて同サービスを周知す

るとともに、具体的なニーズ及び配慮の詳細や利用事

例を明らかにする必要がある。
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