
難病 ダイバーシティ研修の取組み  
～企業及び就労支援者への研修等による取組みによる考察～ 

 

○中金 竜次（就労支援ネットワークONE 就労支援ネットワークコーディネーター）  
 

１ はじめに 

増加する難病患者・難治性な長期慢性疾患患者への支援

機関や企業の直面している昨今の状況に対応すべく、企業、

支援関係者等への研修の取り組みから得た参加者の感想、

意見などもふまえ、難病ダイバーシティ研修の意義・及び

その必要性を考察し、共有する。 

 

２ 研修・セミナー実施の背景・目的 

(1) 改正難病法による見直し後の支援体制の強化因子１） 

・既に明記されていた医療機関に加え、就労支援・福祉に

関する支援を行う者との連携があらたに明記された（支

援・その連携の強化因子）。 

・都道府県等が患者の申請に基づき指定難病でありながら、

‘軽症者’となり、医療費助成の対象者数に含まれてい

ない患者の登録者証を発行する事業が創設、ハローワー

ク等での就労相談の際の証明（他の証明としても利用で

きる）としても活用できることから、相談者の増加因子

と考えられる（一度申請すると無期利用できる）。 

図１ 共有されていない患者、共有される患者数 

 

(2) 共有される患者数と実際の社会のギャップによる社会

的影響因子 

現状の社会で、共有される難病者の統計・患者数は、指

定難病患者数（医療費助成の対象者数）のため、軽症者と

され、指定難病の医療費の受給対象となっていない患者数、

難病の定義に含まれない患者数は共有されていない（顕在

化していない患者の存在と労働市場・労使への影響）。 

労働人口が減少するこんにちの日本社会では、治療をし

ながら就労を継続できる環境・その整備のための情報を得

る機会、その重要性は益々増加している。 

「難病・長期慢性疾患ダイバーシティー」その就労・雇

用に関する情報を労使に提供する、その為の研修やセミ

ナー実施により、実際の労使の就労・雇用環境のサポート

体制の整備の重要性が増していると考える。  

その共有の重要性を鑑み、実際の必要について、参加い

ただいた企業・支援者を対象にアンケートを実施、その取

り組みで得た意見・ニーズ等を共有する。  

ア 研修・セミナーの主な内容 

イ アンケート実施方法 

ウ アンケート項目 

 

エ 「７ 本日の感想について」（自由記載、抜粋） 

「新規採用時だけならず、既在社員も難病を抱えながら

働いている可能性について気付きました。社内制度の見直

しや社内向け発信する情報を考えていく際、本日の学びを

盛り込んでいきたいと思いました（人事・障害者雇用）。」   

「日常で難病の方と関わる機会がなく、身近に感じえな

かったのが、正直なところでした。しかし、今回の話を聞

き、軽症で治療をしながら働く方がいることを知り、何か

できることはないかと考えるきっかけになりました。社内

の育成に活かして参ります（人事育成部）。」 

「食を扱う会社、立ち仕事が多い会社の為、働き方につ

いて（個々の）もっと考えていくべきだと思いました。特
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に消化器系疾患の人（採用・育成）。」「理解が非常に難

しい為、会社だけではなく、従業員全体にどう落とし込ん

でいくかが課題と感じている（人材育成部）。」 

「企業は雇用率を求め、障害者への雇用促進に注視しが

ちだが、「難病」についても今後の人口減少や、難病者へ

の就労向上について考えなければと感じました。担当部署

として、少しでも発信してゆければと思います（障害者

キャリア人材支援統括・採用、事業所支援）。」 

「企業の採用担当者として、知らなければならないこと

が沢山ありました（人事部・新卒、中途採用担当者）。」 

「障害なのか、病気なのか、の議論はあるが、働くこと

や社会生活にハードルがあることは事実。手帳対象の有無

ではなく、本当の意味でのダイバーシティーが進むとよい

と願っています。」 

 

図２ 最近５年間での一般就労経験 

図３ 取り組みへの関心について アンケートより 

 

図４ 取り組みへの必要性について アンケートより 

 

図５ 取り組み、実施について アンケートより 

 

図６ 就労や雇用状況について アンケートより 

 

３ 考察・今後の課題 

どの数字を扱うか、共有しているかにより、見え方が異

なる。具体的な状況、制度、事例等の情報提供により、企

業、事業者、支援関係者からは、その‘知る機会’の必要、

求める声、意見が聞かれる。疾病構造の変化や、可視化さ

れない患者（労働者）への対策、現状、事業者・支援機関

等に、難病患者の就労・雇用、その支援に関する具体的な

情報が提供される機会は限定的となっている為、本来であ

れば、情報提供や、調整により労使・暮らしの生産性も高

められる可能性も、十分には現場に及んでいない状況と考

えられる。既に社会を構成している労働者「難病・長期慢

性疾患」の現実。市場の状況に基づく統計を観る限り、難

病・長期慢性疾患 ダイバーシティーに関する情報、その

必要は、今後益々高まってくるといえるだろう。 
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