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１ はじめに 

障害者職業総合センター研究部門では、障害概念や障害

者の就労困難性の捉え方の発展を踏まえ、障害者手帳制度

の対象でない難病患者の就労困難性、支援者の支援困難性、

企業の雇用困難性等の調査研究を実施してきた1,3-8)。本稿

では先行調査研究を整理し、新たな障害としての難病による

就労困難性の特徴を明らかにし、今後の検討課題を考察した。 

 

２ 「難病患者の就労困難性」の課題とは 

(1) 障害者の就労困難性 

障害は個人と環境の相互作用によるもの2)であり、障害

者の就労困難性も同様である。障害者の就労困難性とは

「障害により、長期にわたって、職業生活上の相当の制限

や著しい困難がある」、つまり、障害による、就職活動、

就職、就職後の職場定着や就業継続等の困難である。これ

は実際には、各人が選ぶ仕事内容、職場環境、支援等の活

用によって大きく異なる。バリアがある環境で「仕事がで

きない」と断定することは障害者差別になる一方で、合理

的配慮下で「問題なく仕事ができている」として支援ニー

ズが見逃されることがないよう留意する必要がある。 

障害者雇用率制度のあるドイツやフランスでは、福祉制

度の対象となる障害者以外に、軽度障害者で、実際の就職

や就業継続等の困難性や支援ニーズのある人について、本

人が就労困難性を申請し、就労支援の専門機関が、支援の

中で、障害や難病が原因で就労困難性や支援ニーズがある

ことを認定することで、雇用率制度の対象とできる7)。 

(2) 難病患者の幅広い状態像 

障害は「健康状態に関連した生活上の困難状況」として

捉えられ2)、難病は慢性疾患として共通して、症状等が固

定した障害とは異なる、新たな障害状況である。 

ただし、一口に「難病患者」といっても、全身まひで人

工呼吸器を使用する等の「最重度の難病患者・障害者」、

「難病を原因疾患とする障害者」、「障害認定のない難病

患者」、「難病指定も障害認定もない難病患者」それぞれ

で就労支援課題は異なる。また、難病は300種類以上の多

様な疾病であり、患者数の多いいくつかの疾病だけでなく、

その多様性を踏まえた検討が必要である。 

 

３ 難病患者の就労困難性のこれまでの研究成果 

(1) 就業状況 

難病患者の就業率は、疾病により15～75％と差が非常に

大きい3)。障害認定のない難病患者では、疾病別の性・年

齢の大きな偏りを補正すると、健常者と障害者の中間程度

である3)。一方、難病患者は、障害者手帳の有無によらず、

同性同年齢の一般人口と比較して、デスクワークでの就労

が多く、販売や生産工程の仕事が少ないという、職域の大

きな偏りがあり、これは、難病患者の就労困難性の特徴で

ある3)。また、女性比率の高い疾病では、週20時間未満の

パートの仕事での就業が、同性同年齢と比較してもなお多

かった3)。 

(2) 就職や就業継続の困難性 

2014年の患者調査によると、難病患者の失業率は8.6％、

潜在的失業率は23.8％であったが、疾病による差が非常に

大きい。難病患者の就労困難性は、就職前から就職後の、

就職活動と就職、職場適応・就業継続等の様々な局面で、

様々な具体的な課題として経験されていた5)。 

ア 就職活動・就職の困難性 

回答者全体で、最近10年間に難病発症後の就職活動をし

た経験のある患者は55.2％で、その就職成功率は77.9％で

あった。就職活動時の就労困難性は、年齢、性別、資格の

有無等の障害以外の要因以外に、難病による体調変動や、

就労支援機関の活用と企業の理解・配慮の影響が認められ

ている5)。特に、配慮が必要な人がそれを説明できるかに

は、企業側から理解しようとする取組が重要であった5)。 

イ 職場適応や就業継続の困難性 

回答者全体で、最近10年間に難病発症後に働いた経験の

ある人は70.9％、難病に関連した離職経験がある人は

31.6％であった。就職後の就労困難性の要因を分析すると、

体調変動等の難病の症状は「ストレスや人間関係」等の多

様な課題に影響し、仕事内容や職場配慮等の影響が強く、

健康状態による職業生活上の支障や支援ニーズが確認できた5)。 

また、離職防止には、集中力低下や不定期通院の多さに

応じた支援が重要であった5)。特に、進行性難病の病状悪

化に対しては、得意なことを活かす業務調整への職場全体

の取組や医師やハローワークとの連携が重要であるが、適

切な支援を受け就業継続できている人は少なかった。 

(3) 身体・知的・精神障害との比較 

「障害者の就労困難性」は、効果的な取組（職場配慮や

地域支援）の有無により大きく異なり、全般的に、内部障

害者は就労困難性が少なく、精神障害者や知的障害者は困

難性が大きい3)。同じ尺度で、難病患者の就労困難性を見

ると、障害者手帳のない難病患者の就労困難性は一貫して

低く、内部障害者と同程度で、効果的取組があればほぼ問

題なく働ける場合が多い3)。ただし、効果的取組がない場
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合には就労困難性が相当な程度認められ、障害者手帳が

あっても効果的取組は必ずしも実施されていなかった（図

１）。 

 

図１ 身体・知的・精神障害の職業的課題レベルで標準化した 

障害者手帳の有無別の難病患者の職業的課題レベル3) 
「雇用の一般的課題」（「仕事上の身分、仕事内容が安定して継続すること」
「仕事を継続すること」「昇進をすること」「適当な報酬を得ること」の4項目の
問題発生率に基づく標準得点の平均値） 

 

障害者手帳のない人では「職場への障害や配慮の説明を

したくてもできない」という未解決課題が多かった3)。一

方、手帳があっても説明等が困難な人は多かった3)。 

(4) 支援者の支援困難性や企業の雇用困難性等 

2014年の患者調査では、難病患者の就労相談先は主治医

や家族・友人等が多く、専門支援の認知や利用は少なく、

利用例でも有用でなかったという回答が多かった3)。現在

もなお、専門支援の充実や企業・職場への啓発や支援等に

よる、支援ニーズへの適切な対応は課題である8)。 

ア 専門支援の不足による支援困難性 

障害者手帳のない難病患者に障害者求人を紹介すること

は、典型的な支援失敗事例であった6)。また、障害者手帳

のない軽症の難病患者で、最初は特に問題がないと思われ

ていても、専門支援の不足から、就業継続が困難で就職と

退職を繰り返し、悪循環で生活・経済・精神・体調が悪化

した相談事例が支援困難事例となっていた4)。 

イ 難病患者を雇用する企業・職場の負担感 

ハローワークを通して障害者手帳のない難病患者を雇用

した企業のヒアリング結果6)では、通院、自己管理等と両

立して活躍できる仕事への就職・配置と、外見から分かり

難い症状等への職場の理解・配慮の確保により、難病患者

は能力・適性を発揮して企業の人材ニーズに応えることが

でき、企業の負担感もないことが多かった。 

ウ 近年の制度・サービスの整備の影響 

現在、障害者手帳のない難病患者を雇用する企業向けの

各種助成金や、医療と雇用の連携を促進する難病患者就職

サポーターの配置等が進められ、障害者手帳のない難病患

者へのハローワークでの専門的な職業紹介は、一般求人を

含む個別の丁寧な職業紹介等により成果をあげている。さ

らに、就職後の治療と仕事の両立支援についても、職場と

医療機関が連携し、両立支援プランをつくって、継続的に

支えていける仕組みが整備されている。難病相談支援セン

ターでの就労支援も発展している。 

しかし、現在も、依然として、難病への一般社会や企

業・職場の理解不足、医療と労働の両分野の支援の谷間が

課題となっており、制度・サービス間の連携体制の整備や

幅広い関係者の人材育成が一層必要となっている8)。 

 

４ 考察・今後の課題 

障害者手帳制度の対象でない難病患者の就労困難性の一

番の特徴は、慢性疾患による体調の崩れやすさのため、仕

事内容や就業条件は、仕事による疲労やストレスと体調回

復のバランスがとりやすい必要があり、また、通院や体調

管理等のための職場の理解や調整等が必要なことである。

そのような条件は一般求人のデスクワークや短時間雇用等

であれば実現しやすく、また、体調のよい時に就職活動す

れば就職できる人も多いことから、支援ニーズが顕在化し

にくく、専門支援の対象として注目されにくかった。しか

し、専門支援がなく職場の理解・配慮もなく働いている難

病患者は依然多く、身体・知的・精神障害と同様に、障害

特性と環境の相互作用による就労困難性が認められる。 

難病患者の就労困難性は、固定的に捉えることは不適切

であり、的確な専門支援の活用や企業・職場の配慮の確保

により、無理なく活躍できるようにするための、就労支援

ニーズとして捉える必要がある。現在、障害者手帳制度の

対象でない難病患者に対して、支援者や企業は、障害者雇

用率制度以外の、丁寧な職業相談や一般求人を含めた職業

紹介、合理的配慮や差別禁止、治療と仕事の両立支援等に

より対応することが求められている。難病患者の就労困難

性は、難病の多様な特性だけでなく、支援者の支援困難性

や企業の雇用困難性との関係で理解する必要があり、アセ

スメントと支援のあり方の総合的な検討が重要である。 
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最も問題が多い

多発性硬化症┬手帳有

└手帳無

重症筋無力症┬手帳有

└手帳無

全身性エリテマトーデス┬手帳有

└手帳無

潰瘍性大腸炎┬手帳有

└手帳無

クローン病┬手帳有

└手帳無

モヤモヤ病┬手帳有

└手帳無
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