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福岡県における難病患者の就労支援
～独自ツール『難病のある人のための就労ハンドブック』の活用～

○ 金子 麻理（福岡県難病相談支援センター/福岡市難病相談支援センター 難病相談支援員）
 青木  惇（福岡県難病相談支援センター/福岡市難病相談支援センター）

  中園 なおみ（福岡県難病相談支援センター 北九州センター）
磯部 紀子（九州大学大学院 医学研究院 神経内科学分野）
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0～9歳, 0%

10～19歳,  0%

20～29歳，5%

30～39歳
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40～49歳

12%

50～59歳

17%

60～69歳

18%

70～74歳

12%

75歳以上

28%

特定医療費
受給者証
所持者

1,086,579
人

難病と診断されても軽症とみなされ
医療費助成の対象になっていない人を
含めると、“現役世代”の患者人口は
これ以上いると推測される。

データ出典：令和5年度 衛生行政報告例（令和5年度末現在）

指定難病で
医療費の助成を受けている人の

4割以上が“現役世代”

指定難病とは

・発症の仕組みが不明で、治療法が確立
していない

  ・希少な疾患で患者数が人口の約0.1%
以下
・長期の療養が必要
・客観的な診断基準がある

2024年4月現在 341疾患
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障害者手帳を持つ難病患者は全世代平均で約6割
ただ、指定難病と診断されれば手帳が無くても障がい福祉サービスの対象

令和7年10月3日開催 厚生労働省 第8回「今後の障害者雇用促進制度
の在り方に関する研究会」 資料１ P21

障害者手帳の有無
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令和7年10月3日開催 厚生労働省 第8回「今後の障害者雇用促進制度の在り方に関する研究会」 資料１ P25

一方で、就労の“現役世代”に多く発症する免疫系や消化器系の難病の場合、
障害者手帳を持っている患者は約11%にとどまる（約9割が障害者雇用の対象外）
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令和3年6月2日開催 第67回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会・第45回社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾患児への支
援の在り方に関する専門委員会（合同開催） 参考資料2 難病対策及び小児慢性特定疾病対策の現状について P221
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センター事業

関係, 815

生活（経済）, 

480
療養（受療、疾

病自己管理）, 

419

生活（就労）, 

362

生活（療養

環境）, 

343

支援（方法

等）, 237

当事者活動の支援, 

74

生活（学業）, 7

その他, 9

相談者の状況

学生 18

就労中 66

休職 14

福祉的就労 8

無職、求職中 79

不明 5

計 190

就労相談の内容
（本人以外からの相談も含む）

就活で利用できる制度 124

難病に対する理解に関すること 75

就労活動 53

体調の調整に関すること 42

労働条件に関すること 27

その他 41

計 ３６２

2024年度に当センターに寄せられた
相談内容別内訳

（n=2,746）

※思うように働けないことに伴う
経済相談を合わせると、

仕事に関連する相談は3割超
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難病相談支援センターに寄せられる就労相談の例

体調が安定せず急に休んだり早退することが
たびたびで、職場に迷惑をかけている。

病気を伝えたら周囲に必要以上に心配された
り気を遣われてしまい、逆にストレスを感じる。

休職して在宅療養しているが、体力的にこれま
でどおりの働き方で復職する自信が無い。ど
うやって会社に理解してもらえばよいか。

病状が安定せずで業務に影響が出ていること
で、会社から退職勧奨を受けた。難病を抱えて
次の仕事を見つけられるだろうか。

治療のため入院し、有休を使い果たした。退院
後も定期通院が必要なのに今後は欠勤するし
かなく、給与が削られることになるのか。

就職活動中だが、難病があると分かったら採用
されないのではないか。

倦怠感や痛みは見た目では分からず、なかな
か周囲の理解が得られない。

周りで難病になった人は誰もおらず、治療と仕
事を両立している例を見聞きしたことも無い。
病気を抱えた自分がこれからどうやれば両立
していけるのか見当もつかない。

発症前は車を使った営業職だったが症状的に
運転にリスクがあり、会社とも話し合って内勤
の事務職に転属した。ただ職務が変わって給
与が減り、家のローンや進学を控えた子ども
の教育費を抱えて生活が厳しい。
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＜目 次＞

Ⅰ 治療と両立できる仕事や働き方を考える

     1. 病状と仕事についての経験や考え方の整理

2. 希望する仕事内容や働き方と主治医の意見

3. 働く理由や目的の確認

 4. 必要な賃金レベルの検討

 5． 『適職』を実際に探す

Ⅱ 就職活動

1. 企業が考えていること

     2. 合理的配慮の検討

3. 自身の『取扱説明書』を作る

Ⅲ 働き続ける

1．治療と仕事の両立

     2. 働き方の見直し

Ⅳ 退職と再就職に向けて

1. 退職時のリスク軽減

２. 辞めざるを得なくなったときは

Ⅴ 資料

就労のための支援機関  
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治療と両立できる仕事や働き方を整理する
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働く目的や必要な賃金レベルを整理する
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企業側の考えを知る
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自身の『取扱説明書』を作る
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面接のポイントと、希望する合理的配慮の検討
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働き続けるための相談先と、辞めざるを得なくなったときの支援制度
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・難病のある方の求職活動は、手帳が無くても
ハローワークの難病患者就職サポーターが
支援してくれます。
・法律で難病を理由に解雇はできません。
・企業側は病気の知識が乏しくどう対応したら
よいのか分からないので、配慮して欲しいこ
とは自分から伝えましょう。

・治療のために休職した場合は「傷病手当金」
という給与補償の制度があります。
・病気で仕事や生活に影響が出ているのなら
「障害年金」を受給できるかもしれません。

相談機関

・私も病気を受け入れるには何年もかかりました。
・症状が見た目で分からず、家族でもなかなか分
かってくれなかったりして辛いですよね。

・面接で病気を伝えるかどうか、私も悩みました。
でもやはり話しておくべきと思って率直に話し
たら、人事部が入社後の通院休みや担当業務
を一緒に考えてくれました。

・障害福祉サービスや介護保険サービスで家事
や身の回りの支援が受けられます。 ・病気で前の仕事を辞めたけれど、理解してくれ

る会社が見つかり再就職できました。

相談機関は医療や社会制度の知識を持ち、

情報提供や助言を行っている。

ただ、それだけでは患者の不安は解消できない。

ピア（仲間）

難病は患者数が少ないからこそ、当事者同士の経験や共感が踏み出す一歩につながる

・業務の繁忙期に熱を出して休んだり、職場に迷
惑をかけることがたびたびあり、申し訳なくて
やっぱり病気があったら退職すべきなのかと
私もさんざん悩みました。
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ふくおか難病ピアサロン
難病のある方や家族が集まり、難病ピア・サポーターを囲んで交流

ふくおか難病オンラインピアサロン
毎回テーマを設定し、難病ピア・サポーターもしくは薬剤師や管理栄養士など専門家を交えWEBで交流

難病のある女子会（ふくおか難病ピアサロン女性版）
難病のある女性だけで集まる

難病のある男会（ふくおか難病ピアサロン男性版）
難病のある男性だけで集まる

難病のある学生交流会
難病のある大学生が集まる

４月 ５月 ６月 ７月 ８月 ９月 10月 11月 12月 1月 2月 3月

対面

福岡市 福岡市 飯塚市 久留米市 福岡市 福岡市

女子会
男会

学生

WEB 薬 仕事 栄養
フリー
トーク

当センター主催の交流会（2024年度）

2024年度に当センターが主催した
患者同士で支え合う各種企画

参加者合計 135名

※他にも相談者が難病ピア・サポーターと1対1で話すピア相談や、状況に応じて同一疾患でのグループ
交流会等を随時開催
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【事例】

口頭発表で紹介します
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※過去のピアサロンや学生交流会に参加した人たちの声

いま ５年後 ２０年後

難病になる ＝ 当たり前に思い描いてきたライフストーリーからの逸脱

同じ境遇の仲間がいない（孤独）
  今後の見通しが立たない（不安）
  参考にできるヒントがどこにあるのかも分からない（絶望）

ロールモデルがいれば、その人の経験を参考に
もう1度ライフストーリーを描くことができる

●1人じゃないと分かって
 とてもうれしかった。
●頑張ろうと思えた。
●情報交換できた。

●悩み、不安が軽減した。
●これから先の不安が大きかったが、いまは何が必要かを 
考えることができた。

●ピア・サポーターの経験が参考になった。
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問題の切り分け

治療医療
費

復職

療養
生活

生活
費

勤務
継続

転職

自身の病状に合った
職業や働き方の選択

職業生活における
適切な選択や判断を
自ら行える土台作り

福岡県難病相談支援センター/福岡市難病相談支援センターの就労支援

自己整理・情報提供

ロールモデルの提示
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ご清聴ありがとうございました

©福岡県観光連盟


