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難病

⚫医療の進歩による新たな障害

⚫障害や疾病にかかわらず誰もが活躍できる社会に向けて

⚫治療と両立し、無理なく活躍できる仕事と働き方での就職の支
援

⚫職場定着・就業継続の課題と対応



医療の進歩による新たな障害



医療の進歩に伴う難病の慢性疾病化

診断不可能で人知れず亡くなっていたり、
治療不可能で集中治療をしても亡くなって
いた病気

1972年〜
オールジャパンの
研究班で医学研究

多くの難病が診断可能に →難病の疾病数の増加

多くの難病の症状を抑える治療が可能に。一方、
根治治療に至った難病は未だほとんどない。

2015年〜
難病法：難病患者
を共生社会の理念
により支える

軽症から重症までの多様な慢性疾病 

⚫ 誰もが、人生の様々なタイミングで難病
を発症する可能性がある

⚫ 長期の高額医療費の公的助成
⚫ 難病になったからといって社会から排除

されない社会

➢ 医学研究
➢ 医療費助成
➢ 社会参加や就労の支援

難病対策40年
の成果

「難病」像の変化



難病患者の就労問題を
扱ったニュース映像から

⚫ 2009年の沖縄の
ニュース

⚫ 難病「全身性エリ
テマトーデス」を発
症して退職し、再
就職を目指す女
性

⚫ 大学院卒業後、予備校講師に就職後、突然の高熱で緊
急入院

⚫ 復職可の医師の意見書でも復職できず
⚫ 再就職活動で病気を開示し不採用の連続
⚫ 病気でも働きたい希望への社会的疎外感



難病患者の幅広い状態像

最重度の難病患者・障害者 難病を原因疾患とする障害者

難病指定も障害認定もない難病患者障害認定のない難病患者

・全身まひ、人工呼吸器でも、数
十年生存可能：我が国では最先
端の支援機器や介護体制が可能

・寝たきりの介護ではなく、生きが
いのある社会参加の支援が喫
緊の課題

・本人の努力と仲間の応援による
就労事例の増加

・情報通信技術の発達による可
能性の増大

・難病は、身体障害等の代表的な原因疾患
➢ 視覚障害： 網膜色素変性症、ベーチェット病
➢ 肢体不自由： 脊髄小脳変性症、パーキンソン病、多発性硬
化症、膠原病（自己免疫性疾病）による関節炎等

➢ 小腸機能障害、直腸機能障害： クローン病、潰瘍性大腸炎
➢ 高次脳機能障害（精神障害者保健福祉手帳）： もやもや病

・「固定した後遺症」だけでない障害
➢ 中途障害、進行性、
➢ 症状の変動、通院・服薬や継続的治療の必要性
➢ 外見から分かり難い合併障害： 肢体不自由だけでなく感覚
障害、肢体不自由だけでなく内部障害、痛み、等

➢ 服薬の影響：ＯＮ－ＯＦＦ症状、副作用等

・治療の進歩により後遺症が減少
・治療で無症状を維持：常に体調悪化の
リスクがあるが、周囲に理解され難い

・一定の症状が継続：最新治療を受けれ
ば改善の可能性があっても一時的な
副作用や入院等が仕事の支障

・将来進行が予期される：進行初期の不
安・ストレス、職場の過剰反応

・皮膚障害、免疫機能障害、痛み、意欲
の低下等の障害認定基準外の障害

・指定難病338疾病、障害者総合支援法366疾病に
該当しない難病
➢疾病像や診断基準が確立していない
➢患者等からの申請等により、研究班や学会に
おいて検討中

➢希少難病等で患者等から未申請

線維筋痛症、筋痛性脳脊髄炎（ME）、
慢性疲労症候群（ＣＦＳ）、脳脊髄液
減少症、化学物質過敏症等

一口に「難病患者の就労困難性」と言っても、解決が必要な問題状況等は多様である。
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難病の定義の正しい理解

難病の定義 実際の状況を踏まえた理解

発症の機構（メカニズム）が明
らかでない 多くの難病は、診断が可能になり、治療により症状を

一定程度抑えることができるようになっている。

しかし、根治治療は未だ困難で医学研究が続けられ
ている。 治療方法が確立していない 

希少な疾病

潰瘍性大腸炎、全身性エリテマトーデス、パーキンソ
ン病等、国内の患者数が数万人を超える難病もある。
しかし、高血圧や二型糖尿病のような一般的な
慢性疾患は、難病とは区別される。 

長期の療養を必要とする

治療と両立しながら仕事を含む社会参加に挑戦する
難病患者が増えているが、依然として、長期にわ
たって適切な治療や自己管理を続けることが必要で
あることには変わりがない。 
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体調の崩れやすさ
による生活上の支
障という共通性

疾病による機能障
害の多様性

治療や仕事等に
よる個別性

症状が進行したり体調が悪化
した時の症状や機能障害は
疾病により多様。

※治療により、これらの症状
等は抑えられることが多い

治療と仕事の両立のための
支援課題は、疾病によらず共
通性が大きい。



障害者手帳のない難病患者の障害の確認

参加活動
心身機能・
構造

健康状態

環境因子 個人因子

認定の範囲 確認手段 利用できる雇用支援制度・サービス

身体障害、知的障害、
精神障害の障害認定

障害者手帳 障害者雇用率制度 •事業主の障害者差
別禁止、合理的配慮
提供義務

•職業リハビリテーショ
ン（ハローワーク、障害者
職業センター、障害者就
業・生活支援センター等）

難病法での指定難病
医療費受給者証、
登録者証

特定求職者雇用開発
助成金（発達障害者・
難治性疾患患者雇用
開発コース）

障害者総合支援法で
の難病指定

福祉サービス等
利用、診断書等

その他の難病 診断書等 ー

⚫障害者総合支援法では、
難病患者は、障害者に位
置付けられる。

⚫障害者雇用促進法では、
身体・知的・精神の障害
認定がなくても「その他
の心身機能の障害」によ
る就労困難性のある者と
して、第2条の定義による
障害者となる。

国際生活機能分類(ICF)によると、「障害」とは
「健康状態に関連した生活での困難状況（機能
障害、活動制限、参加制約）」



身体障害等の原因疾患としての
難病

◼ 視覚障害
◼ 網膜色素変性症、ベーチェット病

◼ 肢体不自由
◼ 脊髄小脳変性症、パーキンソン病、
多発性硬化症

◼ 膠原病（自己免疫性疾病）による
関節炎等

◼ 小腸機能障害、直腸機能障害
◼ クローン病、潰瘍性大腸炎

◼ 高次脳機能障害（精神障害者保健福祉手帳）

◼ もやもや病

●病気の進行
・軽症時の障害認定の遅れ

●中途障害

●合併障害
・感覚＋身体＋痛み等
・肢体不自由＋内部障害
・全身の肢体不自由等

●病気の変動
●通院、自己管理の必要

●障害の理解しにくさ
・障害への薬の効果
・体調変化の要因

見落とされやすい特徴



障害や疾病にかかわらず誰も
が活躍できる社会に向けて



健常者と障害者の制度の谷間から共生社会へ

形式的平等 実質的平等 公正

⚫社会からの特定の人の
排除を「劣っているか
ら」と正当化しない。

⚫多様なすべての人の人
権と社会参加を保障す
る包摂的社会を目指す。

障害者権利条約における障害者の人権についての考え方

障害者手帳のない難病患者
➢後遺症や症状は少ないが、体調が安定しない。
➢疲労感、痛み等が周囲には分かりにくい。
➢仕事で無理をすることで体調を崩しやすい。

多くの難病患者は、体調の許す限り、希望の多様な仕事や働き方をしている
➢「軽症」患者も、ギリギリの治療と仕事の両立の困難を経験することがある
➢体調悪化時に休養や通院が困難では、一気に体調が悪化
➢試行錯誤で仕事での活躍を実現／失敗が重なり自信喪失や社会的疎外感

一部の体調の悪い難病患者では、デスクワークや短時間勤務等に働き方が限定 

難病患者の多くは、社会の無理解と支援の不足の中で、治療と仕事
の両立の試行錯誤で苦闘し、社会的疎外感や孤立感を経験している。



障害者雇用支援、産業保健、保健医療の総合的支援の課題

ハローワーク

難病患者就職サポーター

障害者就業・生
活支援センター

障害者職業カウンセラー

障害者職業センター

難病相談支援センター
難病相談支援員／ピアサポーター

保健所

難病診療連携拠点病院

地域の医療機関
主治医

産業保健総合
支援センター

両立支援促進員

障害者雇用
支援

治療と仕事の
両立支援

難病医療・生活
相談支援 専門医

看護師等
医療ソーシャルワーカー等

難病就労支援の典型的な失敗
➢障害者求人に紹介しても採用されない
➢障害者手帳がないと職業紹介できない
➢一般求人へのクローズでの紹介で就職
後の体調悪化

➢医療、生活、就労等の複合的支援ニー
ズへの「たらい回し」や「抱え込み」

難病就労支援の成功例
➢治療と両立しながら活躍できる仕事へ
の就職と就業継続

➢就職後の発症、病状進行に応じた就業
継続や将来設計

➢治療と仕事の両立を可能にすることで
の社会的疎外・孤立からの救い

タテ割りの弊害 地域連携の必要性

難病の
ある人

企業

産業医等



難病の特徴
●病気の治療を続けながら生活を送る慢性疾病

感
染
等

潜
伏
期

発
症

治
癒

後
遺
症

死亡

・経過観察
・定期的な通院・服薬

・自己管理
・生活支援

・無理のない仕事と配慮

死亡

予
防

早
期
発
見

診
断

治
療

リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン

疾病の慢性化

急性疾病 慢性疾病

治療が終わってから就労支援 治療と就労の両立

症
状
の
程
度

症
状
の
程
度

～医療の進歩により、大半の状況では「健
常者」と同様の生活を送れる人が急増



治療と両立し、無理なく活躍
できる仕事と働き方での就職
の支援



これまでの就職活動や就業の経験の振り返り

難病患者は、様々な就労上の失敗や成功の末の支援機関の利用が多い

就職活動
難病や必要な配慮の伝え方
障害者手帳の有無と応募求人
体調が整わないまま就職を急ぐ
希望の条件（働く理由、所得、職

種、働き方等）の検討

就職後の職場適応

仕事内容や働き方と体調管理
病気のせいで職場の負担と感じる
職場の人間関係等のストレス
治療と仕事の両立の葛藤

離職につながる状況
仕事を続けながらの疾患管理の限界
障害進行や病状悪化での通勤や職務
遂行の困難

集中力や意欲の低下
休職期間の超過

就労への自信や意欲

難病と歩む人生の先の見えなさ
仕事の方向性の悩み
治療と仕事の両立の自信喪失
治療をしながら働く希望への社会
的疎外感や孤立感

積極性・楽観性と対処
スキルの両面の重要

性

⚫比較的体調が安定していれば、自分の希望する仕事や働き方での活躍
に挑戦する意欲も高くなる。

⚫そんな時こそ、治療と両立して働けることや、職場の理解と合理的配慮を
確保していくことが一層重要

体調が整わないまま就
職を急ぐ難病患者

⚫障害者手帳がないと失業給付期間が短く、経済的必要性から焦る。
⚫病気等の理由での失業給付の延長等の情報提供



治療と両立して働ける仕事への職業紹介

難病だからと言って一律の仕事内容や働き方の制限があるわけではない。自分
が活躍できる仕事や働き方を考える時には、各自の体調に合わせて、仕事での
疲労蓄積と、勤務時間外での体調回復、休憩、休養のバランスを検討する必要。

デスクワークで休憩がとりやすい仕事
では、フルタイム勤務が可能な場合

作業負荷があっても、短時間勤務や週
休の多い仕事では十分に体調回復がで
きることもある。

疲労感や痛み等で「怠け」と誤解され
やすいと、長時間の集中力の必要や精
神的負荷が高くない仕事を選ぶ必要

デスクワーク等への転職のために、職
業訓練が有効な場合もある。

主治医の意見書 通院、健康管理、休憩等がしやすく
仕事内容や勤務時間等を個別に調整。

体調悪化時の、早めの休憩や通院等。
出退勤時刻の調整や時間休暇
体調のよい時と悪い時の波を考えて、
柔軟に業務量等を調整。

無理なく活躍できる仕事

職場で実施しやすい合理的配慮

主治医

仕事内容や働き方等の情
報を提供した上で、就労
の可否等の意見を求める。

明らかな「ドクタース
トップ」以外は、就労
可能性等は、仕事内容
や働き方の影響が強い



障害者手帳のない難病患者への職業相談・職業紹介

◼障害者求人への職業紹介や障害
者就職面接会への参加では、障
害者手帳確認の段階で不採用

◼障害者求人以外の選択肢

◼ ①一般求人に応募。病気を隠す必
要 →就職後の問題は未解決

◼ ②難病患者であれば障害者手帳
はなくても利用できるA型事業所に
紹介 →障害年金がないので賃金
が不足

障害者手帳のない難病患者に対しては、障害者求人への応募、障害年金を前提とし
た賃金水準の就労系福祉サービス利用、「クローズ」での職業紹介が典型的な支援失
敗事例となる。就労困難性は低くても、支援ノウハウ不足により支援困難性が生じる。

◼ハローワーク（専門援助窓口）が
一般求人から、無理のない希望
の条件で職業紹介等

◼専門的支援が必要となる企業の
人材ニーズと支援ニーズ

◼ 本人の人柄・人間性・意欲・適性・
仕事の能力や経験を重視

◼ 難病については就労可能性と必要
な配慮を確認するために把握

◼ 仕事ぶりによるキャリアアップや適
材適所の配置と、体調管理との両
立についての話し合い

典型的な難病就労支援の困難状況 成功する難病就労支援のポイント

「難病のある者の雇用管理に資するマニュアルの普及と改善に関する調査研究」調査研究報告書No.141, 2018.

「地域における雇用と医療等との連携による障害者の職業生活支援ネッ
トワークの形成に関する総合的研究」調査研究報告書No.84, 2008.
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ハローワークにおける難病患者への就労
支援の実績について

○ ハローワークにおける難病患者（障害者手帳を所持しない方）の新規求職申
込数、就職件数は、いずれも年々増加している。



障害のある「職業人」と企業の雇用関係
（「障害者雇用の企業のメリットは、法定雇用率達
成、助成金等しかない」？）

◼ 潰瘍性大腸炎で、過去にトイレが近いことで退職経験が
あるため、事務職に応募し、面接時に病名開示し、通院
等の配慮を求めるが、障害者手帳をもたないこともあり、
不採用が続いた。

◼ ハローワークで、趣味等を確認すると、デザインの受賞
歴もあるとのこと。

◼ 不動産のちらし制作やウェブ管理の仕事に応募し、他の
健常者もいる中で、採用。

◼ 月一回の通院や、トイレ休憩については、「お互い様」と
いうことで、問題にならなかった。

合理的配慮とは、職場の仲間として活躍してもらうための「お互い様」の配慮
（仕事ができない人への理解・保護・配慮を求めるものではない）



本人の強み・興味と、企業の人材ニー
ズの双方の接点で生まれる「キャリア」
～ハローワークの職業相談・職業紹介

医師からの助言 強み、興味の確認 就職した職場

疲れない仕事 写植の経験 印刷会社の校正
（冬場には週数日は在宅作業）

軽作業 車好き、ボラン
ティア

福祉施設の送迎運転
手（短時間）

立ち作業を避
ける

惣菜づくり スーパーの惣菜部門
（５時間４日勤務）

デスクワーク
は可

パティシエになり
たい

通販会社のコールセ
ンターの担当



難病患者就職サポーター

６

【難病患者就職サポーター連携図】

難病患者

●就労を希望する者

●在職中に難病を発症した者

ハローワーク 専門援助部門

難病患者就職
サポーター

難病患者に対する
支援
・相談（適性、職域の分析等）
・専門支援機関への誘導
・面接・同行
・就職後のフォロー

地域障害者
職業センター

障害者就業・生活支援
センター

医療機関 保健所 等

各専門支援機関

連 携 連 携

事業主等に対する
理解促進
・事業主に対する啓発
・求人開拓
・支援制度に関する情報
提供

ハローワーク各部門

職業紹介担当 求人担当

職業訓練担当 等

地域の関係機関の連絡調整
・難病相談・支援センター等との連絡調整
・連絡協議会の開催

難病相談支援センター

難病相談支援員等による
支援
・治療・生活等に係る相談、
助言・指導

難病相談支援センターにおける
出張相談等
 ・難病患者に対する出張相談
 ・対象者のハローワークへの誘導
 ・難病相談・支援員等への情報提供

連 携

出張



合理的配慮に向けたコミュニケーション支援

 各人の状況に応じた、誤解のないコミュニケーションの内容や方法
「実際の仕事や働き方で問題なく働ける」

➢ 主治医の意見も含め、そのことを伝えることで、職場での無用な心配をなくし、不必要な業
務制限等も避けることができる。

「理解や配慮を得て働きたい」
➢ 当該の仕事で活躍しやすくするため、具体的に、通院の頻度や休暇の回数、避ける必要があ

る業務等、主治医の意見も含め説明する。

「発達障害？」
➢ 職場での体調管理等のコミュニケーションや対人関係は、スキルの高い人でも困難になりや

すい。レッテル貼りでない、対人関係や対処スキル等の専門支援

難病患者の雇用支援＝企業が人材を採用し雇用維持できる選択肢の提供
⚫既に多くの難病患者が、試行錯誤をしながら、企業で活躍している。
⚫通院や体調管理がしやすく柔軟な個別調整がある職場なら、問題なく雇える。

「活躍のために理解が欲し
いが、過剰反応は不要」

治療と両立して活躍できる仕
事であることの確認

難病の先入観によらず、仕事
の適性・意欲等での採用選考

面接等で必要な配慮等を確認

難病患者

「安全配慮上、雇えない」
「雇用管理の負担が過重」
「障害者以外は配慮できない」

事業主

活
躍
と
貢
献

人
材
の
確
保

職業紹介時のコミュニケーション



職場定着・就業継続の課題と
対応



体調悪化の予防と休職・復職支援

① 労働者が事業者へ申出

・労働者から、主治医に対して、業務内容等
を記載した書面を提供

・それを参考に主治医が、症状、就業の可否、
作業転換等の望ましい就業上の措置、配慮
事項を記載した意見書を作成

・労働者が、主治医の意見書を事業者に提出

② 事業者が産業医等の意見を聴取

③ 事業者が就業上の措置等を決定・実施

・事業者は、主治医、産業医等の意見を勘案
し、労働者の意見も聴取した上で、就業の
可否、就業上の措置（作業転換等）、治療
への配慮（通院時間の確保等）の内容を決
定・実施

※「両立支援プラン」の作成が望ましい

主治医 労働者

業務内容等

両立支援プラン

意見書提出

作成

会 社

治療と仕事の両立支援の個別の進め方

難病の職場定着・
就業継続支援 
≒ 治療と仕事の
両立支援

継続的治療で症状が軽い状態（「寛解」）を維持
⚫ 服薬調整や定期的通院が必要だが、職場の理解や配慮がないことが多い。
⚫ 過労等で突然の症状悪化（「増悪」）となり退職になりやすい。

症状はある程度抑えられているが、治療の改善の余地あり
⚫ 最新の治療法を適用する入院や集中治療が、仕事の調整ができず困難。



進行性難病の長期的視点での就労支援

最新治療でも症状悪化が完全に止まらない疾病
⚫国内国外で最先端の研究開発が進められている。
⚫様々な年齢で発症し、治療効果、進行速度も様々
➢ 数年〜10年以上かけて全身まひ、通勤困難等
➢ 視覚障害や肢体不自由等の重篤な後遺症、等

早めに相談しやすくし、過剰反応せず、長期的視点で支える
⚫初期では症状も少なく、問題なく仕事が10年以上継続できることもある。

➢病気を隠し将来不安やストレスを抱える。⇨安心して申し出をしやすくする必要

⚫長期的視点で支える
➢障害が軽度な段階（身体障害等級5〜6級）から、制度等の活用を検討
➢仕事の経験を積んでいるうちに、新たな治療法が開発される希望もある。

障害等で業務遂行や通勤等が困難となった場合の就業継続支援
⚫本人の得意分野を中心として業務内容の調整や転換を行う

➢職場のベテランの場合等、指導や管理等の仕事

⚫障害者雇用支援制度を活用した環境整備や合理的配慮の充実
➢改めて、仕事内容、働き方、環境整備等について、主治医と相談

テレワークや職場での介護者や通勤支援の活用
⚫職場での介護者や通勤支援・福祉交通サービス（自治体との相談）
⚫在宅生活への障害者就業・生活支援センターのサポートも有効



企業と地域関係機関・職種の連携による
難病患者の就職・職場定着支援

の実態と課題
（令和2年度）

26



職業リハビリテーションにおける
難病

◼ 医療の進歩により出現した新しいタイプの障害

◼ 体調の崩れやすさ等による就労困難性

◼ 欧米諸国では障害者として雇用支援の対象

◼ 障害者手帳制度の対象でない人が半数以上

◼ 障害者雇用率制度の対象でないにもかかわらず難病による就
労困難性のある生産年齢の人： 約20万人程度と推計

◼ 障害者雇用率制度を使わない職業リハビリテー
ションの充実の必要性

◼ 合理的配慮提供義務や障害者差別禁止の対象

◼ 職業リハビリテーション（職業相談、職業紹介、職場定着
支援等）の対象

27



本研究は、身体・知的・精神障害において、地域連携による効果的
な職業リハビリテーションのあり方として明らかになってきた「企業と
地域関係機関・職種の連携による就職・職場定着支援」を、難病支
援でも実現しようとするもの

地域関係機関・
職種の連携に
よる支援

28

就職

活動
採用

就職後の

障害管理・対処

就業

継続

障害理解・対処の準備

就労情報
提供

強み・興味
の把握

就労・生活の
一体的相談

企業ニーズの把握、職場相談対応、フォローアップ

職業評価 障害理解・対処・家族支援

就職
後も
継続
する
職場
と本
人の
支援

障害者の職業
生活での課題

自己管理支援

就職前からの職業場面を踏まえた支援 就職後

（調査研究報告書 No. 134「保健医療、福祉、教育分野における障害者の職業準備と就労移行等を促進
する地域支援のあり方に関する研究（平成26～28年度）」による効果的な障害者就労支援の枠組）

主
に
就
職
前
の
支
援

主
に
就
職
後
の
支
援

就職前から就職後まで継続する障害者への支援

採用前から採用後まで継続する企業・職場への支援
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9

1996 2006 2011 2015

患者調査
患者調査

(3障害との比較)

患者調査
(「難病」の特徴)

2018

2016

2018

難病のある人を雇用する
事業主・職場の調査

患者調査
(ICFの枠組)

2016年

障害者差別禁止・合理的
配慮提供義務の法制度化

2015年

難病対策の基本的方針での
雇用管理マニュアル作成

難病患者に対しても、「企業と地域関係機関・職種の連携による就職・職場定着支
援」が重要であることは、先行研究で既に明確になってきている



就職

活動
採用

就職後の

障害管理・対処

就業

継続

障害理解・対処の準備

就労情報
提供

強み・興味
の把握

就労・生活の
一体的相談

企業ニーズの把握、職場相談対応、フォローアップ

職業評価 障害理解・対処・家族支援

就職
後も
継続
する
職場
と本
人の
支援

自己管理支援

ハローワーク

難病患者就職サポーター

障害者就業・生
活支援センター

障害者職業カウンセラー

障害者職業センター

難病相談支援センター

難病相談支援員／ピアサポーター

保健所

難病診療連携拠点病院

地域の医療機関

主治医

産業保健総合支援センター

両立支援促進員

障害者
雇用支援

治療と

仕事の両立
支援

難病医療・生活
相談支援

産業医等

専門医
看護師等
医療ソーシャルワーカー等

就職

活動
採用

就職後の

障害管理・対処

就業

継続

障害理解・対処の準備

就労情報
提供

強み・興味
の把握

就労・生活の
一体的相談

企業ニーズの把握、職場相談対応、フォローアップ

職業評価 障害理解・対処・家族支援

就職
後も
継続
する
職場
と本
人の
支援

障害者の職業
生活での課題

自己管理支援

就職前からの職業場面を踏まえた支援 就職後
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難病のある人の就職と職場定着を支える多分野の支援体制は、近
年急速に発展しているが、具体的な関係機関・専門職の役割分担
や連携のあり方が明確になっていない



目的

◼ 本研究は、難病患者の就職・職場定着支援
における多様な関係者の取組の実態と課題
を網羅的に把握し、

◼ それに基づき、以下の「関係者への情報提
供ツール」を作成すること。

◼ 多様な関係者の効果的な役割分担と連携を促
進する見取り図となるパンフレット

◼ 地域障害者職業センター等による難病患者への
職業リハビリテーションのマニュアル

31



支援の可能性や実務課題の「実態」調査の方法：
専門職研修やワークショップ後のアンケート

◼ 研究者と現場支援者の間のコミュニケーションを行う
ことができる専門職研修やワークショップの機会に、
研究成果や制度整備の情報提供を行った上で、自機
関・職種での支援可能性や連携の課題を考えたり、
グループワークで検討
◼ 障害者雇用支援、難病の医療・生活相談支援、治療と仕事の両立支援
の効果的な連携については、未だ支援内容や支援者の役割も明確で
なく支援実績が乏しく、実態調査による実証的分析ができない。

◼ 講義・ワークショップの振返りとしてのアンケート回答
◼ 「自ら取り組んでいきたいことと、その効果」

◼ 「地域の関係機関、企業、行政等で今後取り組む必要があること」

◼ 「感想、要望、特に印象に残ったこと、等」
3
2
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主な参加者 人数 研修・ワークショップの狙い 構成

ハローワーク担当職員 70 障害者雇用支援研修 講義110分

難病相談支援センター実務者、難病行
政担当者、障害者職業センター

50
難病相談支援センターネット
ワーク研修

基調講演70分
グループワーク180分

難病担当保健師 70 難病担当保健師研修 講義60分

難病相談支援センター生活相談員／
就労支援員

25
難病相談支援センター支援者
研修

基調講演60分
グループワーク120分

障害者就業・生活支援センター、障
害者就労支援事業所、難病連、ＭＳ
Ｗ、難病当事者・家族、福祉事業者、

障害者職業センター

25
難病患者へのテレワーク推進
セミナー、ワークショップ

基調講演60分
グループワーク９０分

難病医療機関、職場担当者、産業保
健職、難病当事者、がん両立支援、

障害者職業センター

40
難病医療機関、職場、産業
保健職等の連携による治療
と仕事の両立支援

基調講演60分
グループワーク120分

難病相談支援センター、ＭＳＷ、難
病担当保健師、社会保険労務士、障
害者就業・生活支援センター、ハ
ローワーク、難病当事者、障害者職
業センター

60
難病のある人の就職・職場
定着支援のための地域関係
者のネットワークと研修

基調講演 60分
グループワーク120分

難病医療機関のＭＳＷ、産業保健セ
ンター、難病相談支援センター、ハ
ローワーク、難病当事者、障害者職
業センター

60

治療・生活・就労の一体的
な相談支援と、医療機関に
おける治療と仕事の両立支
援の役割分担と連携

基調講演 60分
グループワーク120分

難病の就労支援・両立支援への実務的課題を把握した研修・ワークショップ等（2019年度）



「自ら取り組んでいきたいことと、その効果」

解決が必要な職業的課題による分類

計就職活動

障害理解・
対処の準備
＝就職後の
障害管理・
対処 採用

就業
継続

職業生
活の局
面別に
限定さ
れない

効果
的な
就労
支援
の取
組に
よる
分類

企業へのアプローチ 12 5-- 7 1 0 25

就労情報提供 13 7 2 2 0 24

就労・生活一体的相談 21+++ 26+++ 4++ 3+ 0 54+++

就職前から治療や障害
管理と仕事を両立させ
るための支援

14++ 20+++ 12++ 2 0 48+++

職業生活支援のケース
マネジメント

10--- 15-- 11 6 3 45---

感謝・一般的感想等 1 2 2 10++ 0--- 15

計 71 75 38 24+ 3-- 211

34（+++,++,+/---,--,-：回答全体638件と比較して調整済み標準化残差がp<0.001, 0.01, 0.05で大きい／少ない）

難病の就労支援・両立支援への実務的課題を把握した研修・ワークショップ参加者からのアンケート結果



「地域の関係機関、企業、行政等で今後取り
組む必要があること」

解決が必要な職業的課題による分類

計就職活動

障害理解・対
処の準備＝就
職後の障害管
理・対処 採用

就業継
続

職業生
活の局
面別に
限定さ
れない

効果
的な
就労
支援
の取
組に
よる
分類

企業へのアプローチ 28+++ 33+++ 4 1 0 66+++

就労情報提供 15 7 8++ 1 0 31

就労・生活一体的相談 8 12 0 0 0 20

就職前から治療や障害
管理と仕事を両立させ
るための支援

7 6- 5 2 0 20

職業生活支援のケース
マネジメント

15-- 25 16 8 6 70

感謝・一般的感想等 1 1 2 2 0--- 6---

計 74 84 35 14 6- 213

35

難病の就労支援・両立支援への実務的課題を把握した研修・ワークショップ参加者からのアンケート結果

（+++,++,+/---,--,-：回答全体638件と比較して調整済み標準化残差がp<0.001, 0.01, 0.05で大きい／少ない）



「自ら取り組んでいきたいことと、その効果」と「地域
の関係機関、企業、行政等で今後取り組む必要があ
ること」の第１正準相関

変数（グループ１）
「自ら取り組んでいきたいことと、

その効果」
正準負
荷量

変数（グループ２）
「地域の関係機関、企業、行政等で今

後取り組む必要があること」
正準負
荷量

S09軽症段階で就労・両立支援につ
なぎ経済苦等を予防する

0.648
N29就労支援につなぐ必要がある
難病の医療・生活支援での対応

0.606

S02就業中の場合は治療と仕事の両
立支援につなぐ

0.438

N06難病保健医療機関から就労支
援につないでからの就職成果を上
げること

0.451

S10難病患者就職サポーターだけで
ないハローワークでの難病支援

0.244
N15「難病による障害」の支援の
社会システムの整備

0.307

（正準負荷量の絶対値が0.2未満は略） （正準負荷量の絶対値が0.2未満は略）

S19医療情報や検査結果等を就労支
援や職場で活用できるようにする

-0.278
N05難病サポーターの県内の適正
配置や出張相談等の増加

-0.213

S29進行性難病の初期からの早期の
就労相談・支援

-0.364

N18就職支援段階で業務内容等を
踏まえた主治医との両立支援の検
討

-0.348

保健医
療から
就労支
援につ
なぐ

医療機
関での
取組

効果的
なつな
ぎ方

就職前
からの
医療と
就労の
連携

対立

対立

相関

相関 36

地域の多様な関係者には、それぞれ特
徴的な取組意向とそれに関連した連携
や社会的支援の課題や要望がある。



「自ら取り組んでいきたいことと、その効果」と「地域
の関係機関、企業、行政等で今後取り組む必要が
あること」の第２正準相関

医療機
関での
取組

就職先
の開拓
や地域
啓発

就職前
からの
医療と
就労の
連携

関係者
や患者
の間の
コミュニ
ケー
ション

変数（グループ１）
「自ら取り組んでいきたいことと、

その効果」

正準
負荷
量

変数（グループ２）
「地域の関係機関、企業、行政等で今後取り

組む必要があること」

正準
負荷
量

S02就業中の場合は治療と仕事の
両立支援につなぐ

0.426
N18就職支援段階で業務内容等を踏まえた
主治医との両立支援の検討

0.338

S19医療情報や検査結果等を就労
支援や職場で活用できるようにす
る

0.351
N10難病患者の就労相談や就労支援情報提
供窓口の充実と周知

0.308

（正準負荷量の絶対値が0.2未満は略）

N13医療情報や検査結果等を就労支援や職
場で活用できるようにする

0.23

N01治療と仕事の両立を継続的に支えてい
く支援や継続的な事業主支援

0.213

（正準負荷量の絶対値が0.2未満は略）
S24保健医療と就労支援の連携現
場でのシステム構築と人材育成

-0.215
N19保健医療と就労支援の連携現場におけ
るシステム構築と人材育成

-0.242

S08社会全般での難病や就労支
援・両立支援の啓発

-0.22
N11難病患者の個別ケースの理解や配慮の
促進のための職場の支援

-0.276

S06難病のある人の就職先の開拓
への地域での取組み

-0.655
N07難病のある人の就職先の開拓・地域全
体での支援体制構築

-0.328

N21難病患者の就労支援ニーズについての
調査

-0.36

N26ワークショップにより多機関の役割分
担と連携の効果を実感すること

-0.377

対立
対立

相関

相関
37



地域の多様な関係者における、特徴的な取組意向
とそれに関連した連携や社会的支援の課題や要望
の整理

「自ら取り組んでいきたいことと、
その効果」

⇔
「地域の関係機関、企業、行政等で
今後取り組む必要があること」

軽症者中心に保健医療分野から適切
な就労支援や両立支援につなぐ（第１
正準相関＋）

⇔
医療・生活相談支援場面でつなぐ必
要のある状況が分からない

⇔
医療・生活相談支援から障害者雇用
支援分野につないだ後に就労支援の
成果を上げること

保健医療
分野で
できる
就労支援

進行性難病患者の医療場面
からの早期就労支援を行う
（第１正準相関－）

⇔
就職活動段階で業務内容等を踏まえ
た主治医と連携した両立支援の検討
（難病患者就職サポーターの出張相談等、保健医
療分野での就労相談窓口の整備）

就業中の難病患者への治療
と仕事の両立支援に医療情
報の説明を含め取り組む
（第２正準相関＋）

⇔

難病のある人が無理なく治療と仕事
の両立ができる就職先の開拓に企業
啓発も含め地域全体で取り組む（第２
正準相関－）

⇔
地域の多分野の支援者や難病患者の
就労支援ニーズの共通認識に基づく
役割分担・連携

38

保健医療分野
の医療・生活相
談支援担当者

障害者雇用
支援の専門
支援者

難病の相談支
援に関わる幅
広い関係者

誰の課題か？



対象者に応じた実施上の課題に応じた
情報提供の課題

取組み意向
のある難病

支援

軽症者中心に保健医療分
野から適切な就労支援や
両立支援につなぐ意向

保健医療分野での就労支援や連
携の意向（軽症者、進行性、就
業中）

難病のある人が無理なく治療と仕
事の両立ができる就職先の開拓に
企業啓発も含め地域全体で取り組
む意向

対応する
主な課題

医療・生活相談支援場面
での就労支援ニーズ対応

 障害者手帳の有無にかかわら
ない職業リハビリテーション

 治療と仕事の両立支援との効
果的連携

地域関係機関・職種の連携体制の
構築

課題対応
が必要な
対象

保健医療分野の医療・
生活相談支援担当者

障害者雇用支援の専門支援
者

難病の相談支援に関わる幅広
い関係者

追加の情報
提供の課題

難病患者の就労支援ニー
ズと効果的支援のあり方
についての、より個別的

な情報提供

⚫ 難病患者の支援に活用できる
保健医療、障害者雇用支援、
治療と仕事の両立支援の諸制
度・サービスの整理・紹介

⚫ 「企業と地域関係機関・職種
の連携による就職・職場定着
支援」のポイントの明確化

【講義・講演で提供してきたポイ
ントの分かりやすい提供】
⚫ 難病患者の就労支援ニーズと
効果的支援

⚫ 保健医療、障害者雇用支援、
治療と仕事の両立支援の制度
整備状況

必要な検討
難病患者の実態調査のよ
り詳細な分析結果の分か

りやすい提供

⚫ アンケートでの地域支援者の
取組意向のあった支援内容の
具体的確認

⚫ 関係分野にわたる、具体的な
連携実務の流れの整理と共通
認識の確認

⚫ 講義・講演で提供してきた基
本的情報の整理

⚫ 関係部署との共通認識の確認
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難病の職業リハビリテーションハンドブック等
検討委員会

氏名 観点・役割 所属

伊藤 たてお 患者会 日本難病・疾病団体協議会

伊藤 美千代 産業保健師 東京保健医療大学 千葉看護学 准教授

江口 尚 産業医 産業医科大学 教授

川尻 洋美
難病相談支援センター、保健師、
認定難病看護師

群馬県難病相談支援センター

小島 健一 弁護士 鳥飼総合法律事務所

鈴木 秀一 地域障害者職業センター 職業リハビリテーション部指導課課長補佐

西村 拓士 障害者就業・生活支援センター いちされん センター長

横内 宣敬 ソーシャルワーカー 千葉県総合難病相談支援センター

芦沢 久恵 難病患者就職サポーター 千葉公共職業安定所

山本 恵美 統括職業指導官 千葉公共職業安定所

オブザーバー
秋場 美紀子 厚生労働省障害者雇用対策課地域就労支援室 室長補佐

事務局 春名・堀 障害者職業総合センター社会的支援部門 40



対象者に応じた実施上の課題に応じて
作成した３つの情報提供ツール 

主な対象
者
保健医療分野の医療・
生活相談支援担当者

障害者雇用支援の専門支援者
難病の相談支援に関わる
幅広い関係者

対応する
主な課題

医療・生活相談支援場
面での就労支援ニーズ
対応

 障害者手帳の有無にかかわらな
い職業リハビリテーション

 治療と仕事の両立支援との効果
的連携

地域関係機関・職種の連
携体制の構築

情報提供
ツール

難病のある人の
就労支援活用ガイド

難病のある人の
職業リハビリテーション
ハンドブック Q＆A

始まっています！
難病のある人の就労支援、
治療と仕事の両立支援

形式 20ページのパンフレット 100ページ弱の冊子 4ページのリーフレット

目的
保健医療分野での相談
支援場面から必要な就
労支援につなぐこと

障害者手帳の有無にかかわらない
難病のある人への効果的支援の提
供

地域における関係者の対
話の呼び水となる共通認
識の形成 41



〇難病のある人の就労支援活用の４つのポイント
１ 治療と仕事の両立支援
２ 就職支援と職場の理解・配慮の重要性
３ 支援のタテ割りや制度の谷間のない連携
４ 支援ニーズに効果的に対応できる専門支援

１ ニーズをつかむ
「相談内容チェックリスト」

２ 支援をつなぐ
「相談内容の理解と適切な専門支援のつなぎ方」

３ 支援をつかう
「個別支援ニーズに対応できる多様な専門支援
の活用」
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職業相談・職業紹介
・本人の適性・意欲を活かせる仕事
・疾病管理や障害と両立できる仕事

障害者
トライアル雇用
・職場の理解促進

・体調面のチェック等 職場からの休
職・復職の情報
提供や支援

タイムリーな就労支援情報提供
・過去の離職から就労意欲を失った人
・診断や告知時の治療見通しや情報提供

・小児慢性特定疾病の移行支援

医療、生活、就労の
一体的な相談支援

疾病の自己管理支援、
職場での対処スキル訓練

通院（定期的、不定期的）
・疾病管理の状況のチェック、服薬調整

・長期的なフォローアップ
（治療と就労の両立の相談）

疾病の進行への
長期的キャリア

支援

病院での治療と
復職支援

職場での配慮
や業務調整

特定求職者雇用開発助成金

助成金
（両立支援）

障害者雇用安定
助成金

（職場適応援助）
助成金

（職場定着支援）

職業評価・
職業準備
支援

ジョブコーチ支援

就業と生活の
一体的支援

分野を超えた効果的な役割分担と連携
 （地域包括ケア、ハローワークの障害者向けチーム支援等）

難病患者就職
サポーター

治療と
仕事の両立支援

医療機関等
への出張
相談支援

46

難病患者や難病患者を雇用する企業・職場を支え、「企業と地域関係機関・職種の連携による就職・職
場定着支援」を実現するために、多様な制度・サービスを効果的に活用できるようにする必要がある

障害者雇用支援

難病医療・生活相談支援



第１章 難病のある人の就労支援ニー
ズ

Q1～Q13

第２章 難病のある人を支える支援機
関・支援制度

Q14～Q30

第３章 難病のある人への就職・職場定
着、職場復帰支援でのポイント

Q31～Q51

第４章 個別支援ニーズの把握に基づく
関係機関・職種の連携による支援事例
事例1～4

第５章 資料編
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●多くの難病の相談支援窓口で
は、難病の人からの就労相談自
体がなく、就労支援ニーズを把握
していない

●難病のある人の相談窓口配布
⇒難病のある人から相談窓口に
相談してもらいやすくする

治療、生活・
経済面、心理
面での悩み 

就職や就職
活動の進め
方の悩み

治療と仕事、
生活の両立
の悩み

50



結論

◼ 難病のある人や雇用事業主の支援ニーズに対応できる効果
的な支援内容を実証研究に基づき情報提供することで、保健
医療分野を含む地域関係者の各専門性を踏まえた役割分担
・連携への取組意向を高めることができた。

◼ 一方、そのような取組意向にかかわらず、具体的な実施課題
として、 ①医療・生活相談支援場面での就労支援ニーズ対応
、②障害者手帳の有無にかかわらない職業リハビリテーショ
ン、③治療と仕事の両立支援との効果的連携、④地域関係
機関・職種の連携体制の構築 、があることが明確になった。

◼ そのような関係者の実施課題に対応できるツールとして医療
・生活相談支援担当者向けの就労支援活用ガイド、地域障害
者職業センター等による難病のある人への職業リハビリテー
ションの実務に資するハンドブック、及び地域窓口普及用のリ
ーフレット、を開発した 。 51



難病患者の就労困難性に関する調
査研究
（最新の研究の支援機関調査結果から）



53

支援機関調査結果

⚫難病就労支援の業務上
の位置づけ

⚫支援機関における難病
就労支援に関する制度・
サービスの認知度

研究仮説③：現実的に実
施可能な地域専門支援の
明確化

※患者調査より、地域の
多様な専門支援のニーズ
があるものの、具体的な支
援機関の利用には至って
いないケースが多いこと等
が明らかになっている。
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支援機関調査：方法

＜調査対象＞

⚫ 保健所、ハローワーク、難病相談支援センター、産業保健総合支援セン
ター、病院・診療所、障害者就業・生活支援センター、就労移行支援事
業所等の4,047か所において、最も難病患者の就労支援に関係してい

る部署の担当者に、web調査の回答を依頼。
⚫ 回答数は537件（回収率13.3％）。就労移行支援事業所、ハローワーク、

保健所で回答の90％を占めた。

＜調査内容＞

⚫ 難病患者の就労支援への業務的対応可能性や支援ニーズへの対応可
能性（難病患者の就労支援の業務的位置づけ等）

⚫ 機関属性や就労支援への組織体制
⚫ 支援対象者の属性
⚫ 基本的経験や知識

⚫ 地域ネットワーク、情報源等



難病就労支援の業務上の位置づけ

55

支援機関における難病患者の就労支援の業務上の位置づけや関係機関等への周知等の状況

支援機関調査結果

⚫ ハローワーク、難病相談支援センター、産業保健総合支援センターでは、就労支援について業
務上の位置づけや周知等が明確になっているとの回答が多かった。

⚫ 就労移行支援事業所、保健所では、「業務上の位置づけや周知などはどちらかと言えばない」、
「あいまいでどちらとも言えない」という回答が多くなっていた。

7%

2%

4%

7%

18%

7%

17%

26%

1%

8%

0%

18%

11%

22%

20%

5%

0%

14%

9%

7%

22%

28%

30%

12%

21%

36%

43%

25%

16%

62%

77%

57%

18%

30%

13%

3%

1%

0%

0%

0%

2%

1%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

保健所（ｎ＝103）

ハローワーク（ｎ＝104）

難病相談支援センター（ｎ＝26）

産業保健総合支援センター（ｎ＝14）

病院・診療所（ｎ＝11）

障害者就業・生活支援センター（ｎ＝54）

就労移行支援事業所（ｎ＝181）

業務上の位置づけや周知等は全くない 業務上の位置づけや周知等はどちらかと言えばない

あいまいでありどちらとも言えない 業務上の位置づけや周知等はどちらかと言えばある

業務上の位置づけや周知等が明確になっている 無回答



支援機関における難病就労支援に関する
制度・サービスの認知度

56

活用できる機関、制度・サービスの認知度（全体）(n=537)

支援機関調査結果

⚫ 支援機関における認知度が高かったのは、就労移行支援事業所、雇用率制度、就労継続支援Ａ型事業所、
障害者差別禁止と合理的配慮提供義務等であった。

⚫ 逆に、認知度が低かったのは、産業保健総合支援センター、難病患者就職サポーター、難病相談センター、
治療と仕事の両立支援等であった。

初めて聞いた
名前だけは
知っていた

どちらとも言
えない

内容をある程
度理解してい

る

知っており普
段から関わっ
ている

無回答

①難病相談支援センター 12.1% 16.6% 8.8% 32.4% 26.4% 3.7%

②治療と仕事の両立支援 17.9% 10.2% 22.9% 32.0% 14.3% 2.6%

③ハローワークの個別の職業紹介等 2.4% 7.6% 12.8% 35.6% 39.1% 2.4%

④難病患者就職サポーター 16.8% 13.6% 13.0% 28.3% 25.7% 2.6%

⑤ハローワークの障害者向けチーム支援 13.4% 7.6% 14.9% 25.7% 36.1% 2.2%

⑥地域障害者職業センター 8.4% 8.6% 12.1% 29.1% 39.7% 2.2%

⑦障害者就業・生活支援センター 4.7% 7.8% 8.0% 26.3% 50.8% 2.4%

⑧障害者手帳のある人への障害者雇用率制度 1.9% 3.5% 6.3% 30.7% 54.9% 2.6%

⑨雇用場面での障害者差別禁止と合理的配慮
提供義務

1.9% 4.1% 8.8% 31.5% 51.6% 2.2%

⑩就労移行支援事業 1.1% 2.0% 7.3% 27.4% 60.0% 2.2%

⑪就労継続支援Ａ型事業所（一般雇用が困難で
も一定の支援があれば働ける人への、最低賃金
等の労働法が適用される雇用の場）

0.9% 2.4% 6.0% 35.4% 52.9% 2.4%

⑫産業保健総合支援センター 26.6% 15.6% 22.2% 22.0% 11.2% 2.4%
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今後の課題

①難病患者に係る事業主への正しい理解の啓発、合理的配慮の提供の推進のあり方の検
討

②難病患者に対する障害者雇用率制度のあり方の検討（就労困難性の認定のあり方も含
む）

③難病患者の雇用のより一層の促進のための障害者雇用支援分野、産業保健分野、保健
医療分野等の効果的な連携のあり方の検討

本調査研究で明らかにしたこと

⚫ 患者調査：   従来の障害認定基準に含まれない「その他の心身機能の障害」の具体

的内容や程度と就労困難性の関係を明らかにした。また、必要性はあるものの未実施の
配慮が多いこと、地域の多様な専門支援のニーズがあるものの具体的な支援機関の利
用には至っていないケースが多いことを明らかにした。

⚫ 事業所調査： 難病患者は、障害者手帳の有無によらず障害者差別禁止や合理的配
慮義務の対象であるにもかかわらず、実際の職場では、難病患者の就労支援の認識が
乏しく具体的な取組が進展していないことから、企業負担も考慮し、より一層、難病患者
の雇用促進と差別禁止や合理的配慮提供を推進する必要があることを明らかにした。

⚫ 支援機関調査： 地域の専門支援機関や専門支援者においては、従来から各種研修や
情報提供が実施されてきたにもかかわらず、難病患者の支援ニーズを十分に認識でき
ていないケースが見られ、障害者手帳のない難病患者の支援ニーズへの対応、医療、
生活、就労の総合的な支援ニーズへの対応が効果的に実施できていない状況が見られ
ることも明らかにした。
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