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I　はじめに

I

はじめに

司会　では、まず始めに、国立国際医療研究センター国際

医療協力局の和田先生からご挨拶いただきたいと思います。

和田　皆様、こんにちは。今日はお越しいただきましてあ

りがとうございます。今回は第１回目の開催になります。

厚生労働研究費の枠組みで２年間、難病患者さんの支援に

ついて考える研究が動いており、その中で今日を合わせて

来年度までに３回ほど開催したいと思っております。

　３回の会を通じて行いたいことは、私たち３名の分担研

究者が、産業保健、働く人の健康を守るという立場で進め

ているわけですが、患者さんにとって産業医というのは実

はあまり良い、役に立つ存在じゃなかったりするようなお

話も含めて、産業保健の中にも実は様々なエッセンスがあ

るということを、ぜひとも患者さんにも知っていただきた

いというのが１つ。

　もう１つは、難病の言語化のことです。病気を持った方

の就労支援というのは、皆さんもご存知のように、がんと

いうのが大きなテーマとして上がっていました。でも、実

は難病というのはその前から色んな先駆事例があったんで

すけれども、大きく取り上げられることはなかった。本

当にがんだけでいいのかというのが、最近の話題になっ

てきまして、様々な疾患を含めて働きながら治療もできる

社会づくりというのを考えていこうという中で、難病を

国立国際医療研究センター国際医療協力局

和田 耕治

きちんと言語化することをさらに進めていく場としてこの

場があればというふうに思います。

　今回は第１回目として、患者さんに寄り添う臨床医の、

たくさんおられる中での代表として北里大学の荻野先生に

本当にお忙しい中お越しいただきました。そして患者側の

立場ということで、代表して全国膠原病友の会の森さまと、

全国脊椎小脳変性症・多系統委縮症友の会から三浦さまに

お越しいただきました。

　まず、今日は産業保健の方もたくさんいらっしゃってい

ますけれども、私たち産業保健の者がなんとなく分かって

いるつもりのところを、もう一度教えていただきながら、

ともに考えていくことができるような場になればと思って

おります。また、第２回、第３回とありますので、もし皆

様からこういう話をぜひ聞きたいということがありました

ら、それも取り上げていきたいと思いますので、次回以降

もお越しいただければと思っております。今日はどうぞよ

ろしくお願いいたします。

司会　和田先生、どうもありがとうございました。では最

初に「産業保健職ができる難病患者、中途障害者の就労支援」

としまして、北里大学医学部 江口先生の方からお願いいた

します。
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II

産業保健職ができる難病患者、中途障害者の就労支援

北里大学医学部公衆衛生学　助教

江口 尚

江口　皆さん、こんにちは。産業保健職ができることにつ

いて、私なりに色々な方々にこの半年間ほど、厚生労働省

から研究費をいただいて調査研究を進めております。その

調査の内容としては、「職域における中途障害者の実態調査

とそれに基づく関係者間の望ましい連携のあり方に関する

研究」を２年間の計画で進めていまして、来年度、産業医

や患者会の方々にご協力いただきながらアンケート調査を

進めていくための準備として、この 1 年間はインタビュー

調査をさせていただいております。

　私は昨年８月から北里大学にいまして、７月までは現場

で産業医をしておりました。ですので、現場の産業医が持っ

ている知識というのはおそらく平均的なところかなと思っ

ております。この半年間、色々と話を聞きながら、難病患

者や中途障害者の方に対して多くの社会的支援があるとい

うことに気付いてまいりました。その辺を皆さんと共有さ

せていただいて、１つか２つくらいお役に立つところがあ

ればと思っております。

産業保健職が出来る難病患者、
中途障害者の就労支援�

北里大学医学部公衆衛生学�

助教　江口　尚�

eguchi@med.kitasato-u.ac.jp�

職域における中途障害者の実態調査とそれに基づく
関係者間の望ましい連携のあり方に関する研究�
【平成26年度厚生労働科学研究費補助金・政策科学　
研究事業】（H26-政策-若手-013）� 1	


2014年11月22日（土）＠国立国際医療研究センター�

第1回産業医・産業看護職の立場から難病患者・中
途障害者の就労継続支援から考える研究会～患者
さんに寄り添う臨床医と患者会の立場から学ぶ課
�と　産業保健職�の��～�

　まず、今回の調査では、難病の方と中途障害者の２つ方々

を対象としています。今回、トピックとしておりますのは

就労支援だけではなくて、就労継続の支援です。我々、産

業保健スタッフは企業の中におりますので、その方々が就

職される時の支援というよりは、より長く働いていただこ

うということで就労継続支援に着目をしていて、その対象

として１つは障害者を含む中途障害者の方々、もう１つは

難病を持たれている方々としております。障害者としては、

脳梗塞とか心筋梗塞、あとは何か大きな怪我をされた時の

後遺症としての障害者や、病気を発症されて障害になられ

た方々を中途障害者を捉えております。今回の発表は、主

に難病の方々をターゲットとしていると考えていただけれ

ばと思います。

　最近、産業保健の現場にいらっしゃる方であれば、障害

者の法定雇用率が 1.8% から 2% に上がったことや、精神障

害者の方の就労支援、障害者雇用というところがトピック

にあがったりするんですが、障害者の雇用が今どういう状

況なのか、イメージをつかんでいただくために障害者数を

示しております。

　今のところ 40 万 9 千人ほどの方が障害者として雇用され

��し��る障害者数�

障害者数（65才未満）�
【身体��
　　男性　651千人�
　　女性　530千人�
【知的��

　　男性　323千人�
　　女性　237千人�
【精神��
　　男性　978千人�
　　女性　1,062千人�

「平成23年生活のしづらさな
どに関する調査」�

※精神障害者健康福祉
　手帳保持者数：�
418,700人�

����の障害者の������

��の��の�����になる�

��の��る������
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て働かれているということになります。どうして最初に障

害者雇用を示したかと言いますと、難病の方々からお話を

聞いていると、障害者手帳を持っていない方々の就労とい

うのが特に難しいという印象を持っております。よく難病

の方々のお話では、まず会社に就職する時に病気のことを

打ち明けると「手帳を持っているの？」と聞かれる。持っ

ていなくて「指定難病ということで受給書を持っています」

と言っても、それはなかなか相手にされなくて、ある種、

手帳を持っていない人にとっては手帳を持っている人の方

がより就職しやすい環境があるということがあります。そ

うすると 40 万人くらいいて、こういった方々の障害者雇用

というのは、制約を持って働いている方々の先進事例と捉

えることもできると思います。

　インテリジェンスという人材派遣会社さんが特例子会社

をお持ちになっています。私はそこに出向かせていただき

まして、どういうふうな雇用、就労管理をされているのか

ということを実際に見学させていただきました。インテリ

ジェンス・ベネフィクスという特例子会社です。ほかにも、

大手の会社は特例子会社をお持ちになっています。私自身

がどうしてその特例子会社を選んだのかというと、やはり

人材派遣会社がかなり熱心に障害者雇用に取り組まれてい

るということが背景にありました。ビジネスとして障害者

雇用というものに取り組もうとされている。従来ですと福

祉の枠組みでされようとしていたものが、かなりビジネス

として行われています。けれども別に障害者の方や弱い立

場の方から搾取しようとしているわけではなくて、そうい

う方々により良い環境になるようにと、人材紹介ビジネス

として障害者雇用をやっている。その知見を蓄積するため

に、特例子会社をお持ちになっている。且つ、そこの特例

子会社の特徴としては、身体、知的、精神、すべての障害

の方が雇用されて仕事をされています。

　そこで担当の方からお聞きしたことが、そもそも障害者

雇用促進法の法定の雇用率が改正されて 2% になって、働

ける障害者の方がすごく不足してきているということです。

東京では、働ける労働者の雇用が難しくなっていて、イン

テリジェンスの場合には仙台に事務所を構えています。そ

こで改めて障害者の方を雇用する。首都圏とか都市圏にお

いては、障害者の雇用枠が狭まっている、取り合いになっ

ている、という状況があります。従来は 1.8% でだいぶ障害

者の雇用というのが買い手の市場だった場合と比べて、こ

れまで就労を諦めていた方々まで採っていかないといけな

い。そういった中でこれまで以上のノウハウの蓄積が必要

になっているというようなことを言われていました。現場

の一層の工夫というのはそういうことになります。

　じゃあ具体的にどういうことをしているのかというと、

基本的には「仕事の切り出し」を非常に熱心にやられてい

ます。ある仕事を持ってきた時に、身体障害の方、知的障

害の方、精神障害の方、それぞれの特性に合わせて仕事の

切り出しをして、それぞれの方ができる仕事に合わせてい

く。それを彼らは生産計画、生産管理という言い方をして

いて、仕事を切り割りして、且つ、その切り出した仕事がちゃ

んと納期に間に合うように計画を立てるということをやっ

ていました。そういうふうに仕事の切り出しというのが非

常に重要になってくると思います。それは別に障害の方だ

けではなくて、仕事に制約がある方、全体についてそうい

う形になってきていると思います。

　さらに、もう１つは何かと言うと、それは仕事のマニュ

アル化です。担当の方が言われていたのは、徹底したマニュ

アル化をするということです。それは、体調が悪くて勤怠

が不安定になってしまう難病の方も当てはまるんですが、

いつ誰が休むか分からないので仕事を属人的にせずに、徹

底したマニュアル化をすることで仕事をうまく回している

と言われていました。それもなるほどなと思ったところで

す。マニュアル化というのは、基本的には非常に手間で大

変です。油断をするとすぐにマニュアル化せずにやってし

まうので、それを管理するのが大変だと言われていました

が、それくらい１つ１つの仕事を漏れなくマニュアル化し

ていくことが大切で、そうすることで最終的には特例子会

社であっても別に福祉という枠組みではなくて利益が出せ

る会社にしていくということを言われていました。そういっ

た中で、障害者雇用が先進事例ですね、障害者の方がかな

り進んで行っているということで先進事例としていました。

　現場の慣れという部分については、産業医の役割なんで

すが、例えばインテリジェンスさんの場合は、50 人以上の

事業所ですので産業医の契約をしています。そうしますと、

精神科の先生と契約されていたりするんですけれども、そ

の時に「身体にハンディキャップを持った方がいらっしゃ

ると結構頻繁に職場で体調が悪くなるんじゃないんですか」

とお尋ねしたんですね。そうすると、最初の頃は例えば毎

週、毎月のように精神科の先生、あるいは身体障害者の方

のケアをしていた先生に来てもらっていたのが、１年、２年、

３年と経つと、もちろんそこで働いている人たちが変わる
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障害を�た�た�の就労支援�

障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援
するための法律（障害者総合支援法）�

就労��支援事業�

就労��支援事業（���）�

就労��支援事業（����）�

就労系障害　
�������

（参考）h"p://www.mhlw.go.jp/bunya/shougaihoken/service/shurou.html	


職務適性評価に　
ついてのノウハウ
�����ている�

就労���

職務能力評価�
（������支援）�

就労�������

就職活��

職����

産業保健職・
人事担当者と
の情報交換・
���

サービスの
対象に難病
の方も含ま
れます	


民間企業が参入し
、多様なサービス
が展開されています	


人材サービス
業界から多く
参入しています	
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　では、実際にそういう方々の支援がどのようになされて

いるのでしょうか。障害者総合支援法という枠組みがござ

います。そこに就労系障害福祉サービスということで 3 つ

の事業が規定されています。障害者総合支援法というのは

障害者の枠組みだけではなくて、難病の方もその対象にな

ると規定されています。ただ、なかなか難病の人たちの利

用が進まない。で、就労移行支援事業とか雇用型、非雇用

型というのは一体何かということなんですが、就労移行支

援事業というのは、つまりそこでしっかりスキルを磨いて

企業に就職していこうということです。就労能力が多少劣

る方、ちょっとハンディキャップがある方が雇用型、さら

に厳しい方の場合には非雇用型ということで、それぞれ賃

金体系が違ってくるんですが、3 つの事業が準備されてい

ます。

　非常に驚いたのは、この事業についてインターネットで

調べると、多くの会社がバーっと出てきます。ワムネット

（WAMNET）というポータルサイトがあって、こういう事業

所が日本全国に 1 万 2 千カ所くらいあって、それぞれ事業

所で対応できる障害について得意、不得意があるというの

が分かります。こういうところである程度しっかり就労の

支援というのがなされています。私自身が実際に見学させ

ていただいたのは、インテリジェンスの関係で川口市にあ

る川口ジョブセンターというところです。そこは発達障害

の方々の就労支援をしている事業所になります。どういう

ことをしているかというと、産業保健スタッフが、例えば

健常な方がちょっと糖尿病を患ったとか、血圧が高いとか

いう時にしていること、いわゆる職務適性評価を発達障害

の移行支援事業の一環でなさっています。まずはどういう

ふうな働き方ができるかという就労相談だったり、職務能

力評価、これは我々産業保健のところでいう職務適性評価

に当たると思うんですが、どういう仕事ができるのかとい

うことを客観的にやっています。多くの日本の企業の場合

には産業医や産業保健スタッフが大体経験に基づいてやっ

ているんですが、それをある程度アセスメントとして客観

的にやっている。それに自分が足りていないところを就労

のトレーニングをして、就職活動をして、職場の定着のフォ

ローまでしていくということをやっています。

　さらに大切だと思ったのが、就職活動の部分なんですが、

この就労移行事業の場合ですと仕事を企業のところに行っ

て取ってくるということまでしているんですね。ある会社

に飛び込み営業をして、「障害者の方、例えば難病の方の働

く機会はありませんか」という申し出をして、多くの会社

さんが、「いやいや、うちのところにはそういう仕事はあ

りません、そんな余裕はありません」と言われるんですね。

そう言われても、「いや社長、そうじゃなくて、こういう仕

事の切り分けをしたら御社でも障害者の方に働いていただ

けますよ」ということを提案しています。そういう意味で

の就職活動の支援です。私自身はそこまでされているんだ

なという驚きがあったんですが、彼らは我々が企業の中で

やっていることを踏まえて求人まで取りに行っているとい

うところは非常にノウハウがあるんじゃないかと思ってい

ます。

　私自身が思ったのは、こういう就労移行支援事業に多く

の人材サービス業の会社が入ってきています。そうします

と、産業保健職とか、人事担当の方が悩まれていることに

ついても多くの知見を持っていたりすることがありますの

で、その辺の情報共有とか情報交換ということが今後でき

ていくと、我々の方の知見というのも増していきますし、

障害を持って働かれている方、難病を持って働かれている

わけではないんだけれども、現場の担当者が慣れてきて、

そういう先生方を呼んで来ることも減ってくると言われて

いました。こういうふうに障害者雇用の方というのは基本

的にはノウハウがあって、周りがしっかりとそれをやって

いこうとすれば、そんなに一般の医療職じゃない方々でも

十分ケアができて、関わりができているということがそう

いうところで示されているんじゃないかなというふうに

思っています。そういった意味で障害者雇用というのは先

進な事例として捉えることができるんじゃないかと考えま

したし、産業保健職としてはその辺のノウハウの蓄積がと

ても大切なんじゃないか、その辺から学べることも我々と

してもあるんじゃないかと思った次第です。
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��する難病患��
u 難病の慢性疾患化�
u 63％が労働年齢�
u 就業率45％�

多くの調査研究がなされ、就労支援に関す
る知見の蓄積、マニュアルの整備がなされ
ているが、職域での認知が進んでいない。�

4	


　一方、難病患者さんは、どんどん増えてきております。

１つは難病の慢性疾患化ですね。根治は難しいにしても色々

と良い薬ができてきて、就業年齢に達してくる労働者の方

というのが増えてきています。63% が労働年齢に達してい

て、就業率は 45% くらいです。改めて知っておいていただ

きたいのは、難病に関する就労についての調査・研究とい

うのが多くなされています。それが、私がまず最初に調査・

研究をやりだした頃に驚いたことです。難病を持たれてい

る方が職場でどういうことに困っていて、どういうふうな

職場環境だと働きやすいのかという患者さんサイドの調査

というのが多くなされています。そこで色々なマニュアル

も準備されていますので、そういうのがまずあるというの

を知っていただいて見ていただければと思います。難病の

l  発病の機構が明らかでなく�
l  治療法が確立していない�
l  希少な疾病であって�
l  ��の療�を��とする�の�

難病を����方の就労支援�

難病の患者に対する医療等に関する法律（難病法）�

難病と��

指定難病が拡充
��る方��

第4条　基本方針�
七難病の患者に対する医療等と難病の患者に対する福祉サービスに関す
る施策、就労の支援に関する施策その他の関連する施策との連携に関す
る���

病名を職場に伝えるか、伝えないか�
内部障害の病状（疲労、��）を伝える難し������

就職する時に、�職する時に������
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方がよりスムーズに働けるような環境を作っていくため

の知見を得られるんじゃないかなというふうに思ってい

ます。　

　こういう機関が結構皆さんの身近にあるということを

知っておいていただけるといいと思います。障害者総合

支援法という枠組みも、あるということを知っておいて

いただくと、今後色々な知恵を得ることができると思い

ます。今回は就労継続支援ということがメインであると

申し上げましたが、就労支援事業で新しく就職されてく

る方がいらっしゃるかもしれません。そういった場合に、

もし経験がおありになるんだったら、情報交換をして我々

が産業保健の現場でよりうまくそういう人たちの職務適

性を評価するための知識も得ることができるんじゃない

かと思います。通常、我々はそういう方たちが来る時には、

主治医に「どういう仕事ができそうですか」と相談して

いたんですが、そうじゃなくてこういうチャネルもある

んだということを頭の片隅においてもいいのかなという

ふうに思いました。

方がよりスムーズに働けるような環境を作っていくための

知見を得られるんじゃないかなと思っています。　

　こういう機関が結構皆さんの身近にあるということを

知っておいていただけるといいと思います。障害者総合支

援法という枠組みも、あるということを知っておいていた

だくと、今後、色々な知恵を得ることができると思います。

今回は就労継続支援ということがメインであると申し上げ

ましたが、就労支援事業で新しく就職されてくる方がいらっ

しゃるかもしれません。そういった場合に、もし経験がお

ありになるんだったら、情報交換をして我々が産業保健の

現場でよりうまくそういう人たちの職務適正を評価するた

めの知識も得ることができるんじゃないかと思います。通

常、我々はそういう方たちが来る時には、主治医に「どう

いう仕事ができそうですか」と相談していたんですが、そ

うじゃなくてこういうチャネルもあるんだということを頭

の片隅においてもいいのかなというふうに思いました。

　難病を持たれた方の就労支援で、今年は大きな変化があ

りました。難病法という法律が施行されました。これまでは、

78 万人という数字は指定難病と言われていました。要は医

療費の助成を受けるために保健所に申請をしている方々と

いうことで、130 疾患が今まで指定されてきました。それ

が今回難病法というのができて、指定難病が大体 300 疾患

くらいまで拡充されるんじゃないかと言われています。そ

うすると、今まで潜在化していた難病の患者さんが 120 万

人くらいまで出てくるんじゃないかと言われています。難

病を持った方が枠組みを与えられて、「私は指定されている

難病です」ということで働かれる方が一気に 1.5 倍くらい

に増えるんですね。そうすると職場でそういう方々に遭遇

する機会というのが増えてくると思っています。
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　さらに、法律の中で基本方針という最も根本的なところ

に就労支援というところが含まれておりますので、今後、

難病の方々と障害者の方々との位置付けをどうしていくの

かというところで難病の方の就労支援というのはどんどん

進んで来ると思います。

　そうした時に私がインタビュー調査をしていると、この

問題というのが必ず出てきます。就職する時に、または転

職する時に、病名を職場に伝えるのか、伝えないのか。こ

の議論というのは、1970 年代くらいにスモンがきて難病と

いう枠組みができてからずっと言われているものです。特

に難病の方々は内部障害ということで、症状が疲労とか痛

み、要は目に見えないものです。例えば、肢体不自由の障

害であったり、目が見えないとか、耳が聞こえないとか、

そういうふうに自覚症状でしかなかなか分からない部分が

非常に辛いところで、誤解を恐れずに言うと「サボりじゃ

ないか」と言われてしまったりとか、誤解を生みやすい部

分になっています。多くの方々が病名を伝えても、しかも

病名が難しいのでうまく伝えられなくて、聞いたら通常、

がんとか脳梗塞とかみんな自分が知っている病名であれば

大体見通しがついてイメージが湧くので理解も進みやすい

んですが、今まで聞いたことのないような病気の名称を聞

くと、みんな咄嗟になんだか怖いものだと思ってしまって、

結局それで２次面接、３次面接まで行ってもそこで落とさ

れてしまう。そもそも履歴書に病名が書いてあると落とさ

れてしまうことがあります。通常、病気を持つと、教育を

身につけてしっかり働いて病気のハンディキャップをなん

とか克服しようとされている中で、良い大学のキャリアセ

ンターでさえも「病名は隠して就職しなさい」と言う。我々

としては、後々、配慮を受けるためにはまず病名を伝えな

いといけないと考えています。伝えるためのきっかけと、

伝えられる職場を作っていくことにこういう研究が少しで

も資すればと思うのと、そういう機会を我々、産業保健職

が少しでも提示できるのではないかと考えています。

患�さん�の������から�

u （発病して入院中に）そこで家の母に診断書を持っていってもら
いました。こういう病気で、自宅療養・入院加療が必要なため、　　　
1カ月ずつの診断書が出されて、ちょっとしばらく休む、という
ことで診断書を提出してたんですけども、3カ月目の診断書を　
出しに行ったときに、そこの大手の会社の産業医の先生に診断書
を見せたら、「この人はこういうとんでもない病気なので、今、
働き続けたら、もう死んでしまう」とか言われました。その結果、
会社から「もう辞めてほしい」というようなことを言われて。　
半強制的に。なんかこのまま雇ってると、職場で倒れたり道中で
倒れて、このまま死んでしまうような印象を持たれました。ただ、
そのときは難病のことが全く知られていなくて、会社の人も　　
「どういう病気？」とか言われて。それで、説明はしたんですけ
ど、こういう厚労省の特定疾患に入ってる病気で、治るのは　　
難しいですが、通院しながら働けます、と言ったの　　　　　　
ですが・・・それで、いったん自主退職みたいな形で辞めてしま
いました。�
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　では例えば今まで難病を持たれた方がどのような対応を

されていたのかというのを具体的にあげてみたいと思いま

す。この方は膠原病を持たれている方ですね。発病した後、

ある大手の建設会社に就職され、母に診断書を持って行っ

てもらいました。膠原病で、自宅療養・入院加療が必要な

ため、１カ月ずつの診断書が出されてしばらく休むという

ことで診断書を提出していたんですけれども、３カ月目の

診断書を出しに行き、その大手の会社の産業医の先生に診

断書を見せたら、「この人はこういうとんでもない病気なの

で、今、働き続けたら、もう死んでしまう」と言われました。

これはあくまで 20 年前の話ではあります。ただ、まだ少な

くともこういう流れが続いているのかなと。その結果、会

社から「もう辞めてほしい」というようなことを言われま

した。このまま雇っていると職場で倒れたり、通勤途中で

倒れて死んでしまうような印象を持たれました。ただ、そ

の時は難病のことがまったく知られていなくて、会社の人

も「どういう病気？」と言っていました。それで説明して「こ

ういう厚労省の特定疾患に入っている病気で、治るのは難

しいですが通院しながら働けます」と言ったんですが、結

局自主退職をしてしまいました。
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患者さんへのインタビューから	


u 現在勤務している会社の産業医は、「健康診断で悪かったら来て
ください」言われるんですけど、毎年健康診断はあるんですが、
特に異常とか出ないんで。検査のデータが全然悪くも何も出ない
ので、呼びだれることはありません。ただ、既往歴には、ずっと
持病のことは記載をしています。�

u 体調が悪かったので、主治医に診断書を作成してもらって職場に
提出したんですけど、そのときは、診断書には2週間ぐらいって
書いてあったんですけど、「2週間って書いてあるけど、人も要
るし、半分ぐらいで出勤してくれ」って言われてしまいました。�

u 仕事中に、ちょっと体調の変化も起きることはあるんですけど。
それで、「ちょっと帰らせてくれ」言うと、「今までこれだけ
やってたら、急に悪うなるか」とか言われたこともあるので。�

上司・周囲の理解
が�要�

社内報への記載�
管理職教育での啓発�
上司の同席での面談�
�人の言�化の���
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　あとは職場の理解という点での対応。勤務している会社

の産業医は「健康診断で悪かったら来てください」と言う

んですけど、毎年健康診断はあるんですが特に異常が出

ないので呼び出されることがありません。ただ、「既病歴

にはずっと持病のことを記載しています」と言われます。

　難病の方でギリギリ頑張っている方々というのは基本的

にはコレステロールも高くなければ血圧も高くない、勤怠

の乱れもない中でギリギリ頑張られていて、なんとか現場

で仕事をされているという方がいます。持病のことは書い

ているんだけれども、勤怠も問題なくて、体調も特に血液

データとか検診票に異常値などがなければ、産業保健職は

改めて呼び出しすることはしない。そうするとこういう方

が出てきてしまう。なので、大体は既往歴などを検診デー

タ上に書くことになっていると思いますが、そこで病名が

書いている方というのは、さっき申し上げたところの病気

を言う、言わないという議論がある中で、あえて書かれて

いるので何かのメッセージだと思っていただいて、検診上

に何もなくても、勤怠上問題がなくても、一度会っていた

だいてどういう状況で働かれているのかというのを知って

いただければと。

　リアルに今の現場ではこういうことも起こっています。

体調が悪かったので主治医に診断書を作成してもらって職

場に提出したんですけど、その時は診断書には２週間くら

いと書いてありました。「２週間と書いてあるけど、人も要

るし、半分くらいで出勤してくれと言われました」とか。

仕事中に体調の変化が起きていることがあるんですけど、

それで「ちょっと帰らせてくれ」と言うと、「今までこれだ

けやったんだから急に悪くなるわけないやろ」と言われた

こともある、というようなことがもしかしたら面談の中で

出てくるかもしれない。

　そうするとやっぱり我々としては、この表現を聞いて、

働かれているからいいだろうっていう話にはならないと思

うので、何かしらのフォローができます。上司も悪意があっ

て言っているわけではない。そういう状況の人が目の前に

いて働かれていると、通常そこに何か介入しようというの

は結構大きな勇気がいります。そこで上司に対して何か説

明をする必要が出てくるんじゃないかなと思います。産業

保健職としては、そういった方々を見つけて、上司、周囲

の理解をもらうために、例えば社内報に対して「最近こう

いう形で法律が変わりました」とか、「そういう難病という

病気が社会的に注目されています」とか、「ある程度フォロー

があれば仕事もしっかりできるんですよ」と、一度は話し

てみる必要があると思います。あとは管理職教育での啓発

とか。難病のためだけに、障害を持たれた人だけのために

教育をするというのは難しいと思うんですが、管理職教育

の際にメンタルヘルスの話をする時に、「こういう難病を

持った方でもちゃんとケアをすればちゃんと働けるし、そ

のケアをすることというのが必要なことなんです」と説明

をする。5 〜 10 分話をしてもらうということもあるかと思

います。

　あとは、上司の同席での面談について、難病を持たれて

いる方にインタビューをすると、なかなか自分の状況を言

語化することが難しいとよく言われます。我々専門職は病

名から大体の見通しであるとか、類推することというのが

できますよね。その病名を踏まえて、上司に対して「こう

いうケアをしてください、別にこの病気というのは仕事を

していて突然倒れたりするわけではなくて、ちゃんと通常

通り働けます」と話をします。残業は制限しなくてはいけ

ないけれど、交代勤務も制限しなくてはいけないけれど、

日勤で普通に働かれている分には問題ないですよとか、月

１回通院していただければいいんですよとか、その人の体

調を我々専門職を通して上司に伝えていくことが大切かと。

ずっとインタビューしていて思ったんですけど、やはり言

語化する部分というのがとても大切かなと思いました。

　また、管理職も職場のメンバーも変わっていく中、やは

り現場で働かれている方々というのは、毎回上司が変わる

度に説明するというのは非常に大変です。上司によっても

聞いてくれたりくれなかったりするので、その人の経過に

関する情報を健康管理してきた産業保健職が持っていると、

こちらから説明して、途切れることのない配慮という部分

でもフォローができるんじゃないかなと思いました。
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難���・��障害�の就労��支援上の���

1.  症状が徐々に悪化する・完全に治癒すること
が難しい�
u 「治癒」を前提とする休職制度の活用が難しい�
u 長期間の就業上の配慮が必要となる�

2.  症状が外部から分かりづらい（内部障害）�
3.  診断名がなじみが無いため、診断名が一人歩

きしやすい�
u 勤務、安全上のリスクを過大に認識されてしまう�

4.  外部機関（主治医、就労支援機関、保健所等
）との連携が不慣れ�
u メンタルヘルス対応と比較して�
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　そういったことをやりながら、こういう方々の就労継続

支援をする上で産業保健の方から見えてくる課題もあると

思っています。症状が徐々に悪化する、基本的には完全に

治癒することが難しいという前提になっています。従来の

休職制度、がんにしてもメンタルヘルスの問題にしても、

企業内の休職制度というのは、病気をして良くなって戻っ

てくるという中での休職制度になっています。なので、半

年から１年は休めるということがあるんですが、右肩下が

りに状況が悪化していくということになると、基本的に休

職に入ってしまうと職場復帰ということはまずないという

ことになってきますので、そういう従来の枠組みではどう

しても難しくなってくる。

　あと長期間の就業上の配慮が必要ですね。例えば神経の

難病で徐々に悪くなる方であれば、やはり退職するまで就

労配慮が必要になってくる。エンドレスの就業上の配慮が

必要になるので、そういうところのフォローが必要になる。

　あとは先ほど申し上げたように、症状が外部から分かり

づらいというところで、我々産業保健職から見ても分かり

づらい点があるのを通常はその同僚に分かれと言ってもな

かなか難しい、且つ、職場が忙しく、ストレスが多い職場

だと、おそらくもっと理解してもらうのが難しいんだろう

なと思っています。

　また、診断名が馴染みがないために診断名が一人歩きし

やすいという問題点があります。これは一体何かと言うと、

私の経験でお話すると、診断名が特に神経の難病とかです

と、メンタルヘルスの問題として対応されていたが、実は

神経内科の先生に診てもらうと、例えばパーキンソン病だ

とか、脊髄小脳変性症、ハンチントンブドウ病だったとい

うことがありました。それまでメンタルヘルスの問題とし

て１年とか１年半とかフォローされていたものが、神経内

科の先生が診て実はそっちの診断名だった時に、メンタル

ヘルスの問題でケアしている時には職場にはそれほど動揺

はなくて、仕事ができていなくても特に不安はなかったに

も関わらず、そういう病名がついてしまうと、「その人そ

のまま仕事させても大丈夫なんですか」とか「その人、安

全に勤務できるんですか」とか、みんなインターネットで

バーっと病名を調べてくる、そうすると過大にリスクを認

識されてしまう。で、我々も「大丈夫なんですか」と言わ

れて「大丈夫です」ということはなかなか言いづらいので、

そこで我々が説明をするところというのが出てくるかと思

います。

　あと外部機関ですね。メンタルヘルスの対応と比較して、

最近は精神科の先生は企業の人間と情報交換するのに慣れ

ていっていただいていると思います。ただ一方で、膠原病

や神経内科の先生というのは、まだそれほど我々が出て行っ

て話をすることが、メンタルヘルスの先生と比べてできて

いないところがあるかなと思います。今後どういうふうに

連携をしていくか。メンタルヘルスについては職場と主治

医と本人との連携というところで多くの研究がなされてい

ますが、ほかの難病はケースも少ないということもあって

なかなか連携ができていません。この辺は改善していく必

要があるのではないかと思っています。

（障害者職業生活相談員受講テキスト  p162��9	


　難病患者さんの就労管理について我々産業保健の管轄で

は三管理とよく言いますよね。健康管理、作業環境管理、

作業管理。その中の作業管理の１つなんだという位置付け

で見ていってもらうと、やることができていくんじゃない

かなと思います。
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難病患者さんの作業管理（２）�

①  「難病=働けない」という先入観を持たせないように
することへの説明�

②  本人との仕事内容に即した面談�
u 言語化の支援、職場への説明の支援�

③  専門的な裏付けの入手とそれに基づく就業配慮（主
治医との情報交換）�

④  通院への配慮の必要性の説明�
⑤  休憩への配慮、勤務時間中の自己管理の応援�
⑥  プライバシーや人権への配慮と助言�
⑦  障害状況に応じた設備改善や配慮への助言�
⑧  中途発症者の就業継続の支援�

����の�����化し�いる��性�
10	


　ギリギリの体調で潜在化している方というのが皆さんの

職場にいらっしゃるかもしれないので、ぜひ言語化を促し

ていただいて、声掛けをして対応していただきたいと思い

ます。掘り起こすといってはなんですけど、ちゃんとそう

いう方々のケアをしていく。病名を実は言ってなかったり

するかもしれないので、しっかり産業保健スタッフとして

ケアしていくことが大切ではないかと思います。

�業保健�の���

u 言語化の支援：勤怠や健康診断結果に問題が
無くても、既往歴などに記載があれば、一度は
面談をして、以下の点を確認する�
u 体調の確認�
u 業務の状況�
u 通院の状況�
u 上司への病状説明の状況�

�

u 診断名を一人歩きさせないことへの配慮�
u 全員面談の有効性�

必要に応じて�
上司、人�への�����

「見通し」を説明
することが�要��中小企業の場合には

社会保険労務士の　
��も�きい�

11	


　あとは、全員面談の有効性。産業医の先生にインタビュー

すると、あまり問題を感じていない先生がいらっしゃるん

ですね。3 人にインタビューしたんですが、そのうち 2 人

の先生は全員面談を企業内でやっていました。そうすると

年に 2 回面談で会うので、もし病気があればそこで話が出

てくるのでしっかりケアしています、ということでした。今、

多くの産業保健の現場は忙しくなってきていて全員面談を

していないという現実があるんですけれども、全員面談は

そういう面ですごく有効なんだと私自身も気づかされたと

ころですし、１つのツールとして改めて見直していただい

てもいいのかなと思います。

　産業保健職の役割としては、言語化の支援ですね。あと

診断名を一人歩きさせないための配慮ということで見通し

を説明したりすることが大切です。それをちゃんと会社の

事情に応じて、会社の中にいる人間として上司とか人事に

情報提供する。会社の風土によって提供すべき情報の形と

いうのは違うかと思います。会社によって違う部分という

のを産業保健職は埋められると思うので、そういう見通し

を説明することが重要だと思います。特に、私も中小企業

と色々と関わることがあるんですが、そういうところでは

社会保険労務士（社労士）が関わられています。社労士でも、

我々産業保健スタッフがいないようなところ、人事が十分

機能していないところでは、そういう知識を持って役割を

持っていただくことが必要なんじゃないかと思います。

リスク�����ー���の����

u 本人、上司、家族、人事、産業医が納得して
対応して、就業継続することに一定のリスクが
あることを共有すること�
u 通勤（自動車、公共交通機関、自転車　等）�
u 仕事内容：危険作業がある場合�

u デスクワークが出来ないときにどうするか�
u どのようなリスクがあるかを検討した上で、関係者が、患
者本人が、就業を継続する上でのリスクを共有すること�

u 会社（上司、産業医、人事）が考えること：「病気を持っ
ていると分かっているのに、現在の仕事を続けさせて、労
災が起きた場合に説明が出来ない」�

u 家族への説明�

���の��で対応が��る�

リスクを知りつつ、「������」をいかに�たすか�

u 見通しが立つ�
u リスクが明�になる�

12	


　リスクコミュニケーションの重要性です。診断書が出さ

れる前後で対応が変わってしまうケースが多いんですね。

診断名がついてしまうと、途端にみんなインターネットで

調べたりして、大丈夫なのかということになる。それはど

うしてなのかというと、大体、どんどん悪くなっていくと

いう見通しが一般の人のイメージになっているからです。

そのリスクですね。例えば、神経難病ですと手が震えてく

るとか、バランス感覚が悪くなるとかを見ると、じゃあ

もう現場で働かせるのはまずいんじゃないかということに

なってくる。

　

　私自身がいくつか経験したところでは、「じゃあリスクが

ないんですか」と言われると必ず「ある」ということにな

るんです。そのリスクが健常な人と比べてあるのかという

と、私自身は正直疑問があって、逆に注意して仕事をする

ことでリスクもあまり変わらないんじゃないかと。そこは

１つこういうふうに考えます。本人とか上司とか家族とか、

みんなが納得して一定のリスクがあることを共有する。で、

現場で働かれている方というのは大体デスクワークが非常
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神経内科医の立場から産業保健職に期待する役割

北里大学医学部神経内科学　講師

荻野 美恵子

司会　では続きまして、北里大学医学部神経内科の荻野美

恵子先生より講演をいただきます。

荻野　皆さん、こんにちは。北里大学神経内科の荻野と申

します。私は昭和 60 年に医者になったんですけれども、私

たちの頃は、最初から何科に行くというのが決めさせられ

ていたんですね。自分でも覚えていないんですけど、なぜ

か神経内科に行きたかったんですね。それから色々あった

んですけど、難病に戻って、長いことこの世界に生きてい

ます。

　特に今は筋萎縮性側索硬化症という ALS の患者さんをた

くさん拝見しています。ただ病気を診るというのでは済ま

されないんですね。難病の患者さんはすごく長くお付き合

いするので、なかなか治して差し上げられないんですね。

そうすると、それこそお子様が何人いてとか、今度お孫さ

んが生まれたとか、趣味が何でとか、こんなことがショッ

クでとか、そんなようなことをお話しながら外来診療を行っ

ています。やっぱり難病で進行性の疾患なんで、色んな選

択を迫られるんですね。人生の中で色んな選択を迫られる。

その時にそこに一緒にいる私たちとしてはですね、その方

が後で後悔しないように選択してほしいといつも思います。

その時にどうやったらそれを支えてあげられるのかなって

いうと、その方の生き様とか、考え方を、ある程度分かっ

	
  

	
  
	
  

	
  

ていないと良いアドバイスもできないですよね。なので、

どうしてもそういったことまで関わります。でもそれが私

は医療だと思っています。治すというのも確かに医療です

けれども、治らない病気をどうやって診ていくか、それも

医療だと思うんですね。医療的な知識がバックグラウンド

にあるからこそできることがあると思っています。産業医

の先生方も同じだと思うんですね。医療的なバックグラウ

ンドがあるからこそできることが絶対にあって、そういっ

た意味で難病も少し注意して見ていただけるとありがたい

ということで私はお話をしたいと思います。

Mieko Ogino、Kitasato Univ. Dept. of Neurology

難病とは�

難しい病気�
・原因の解明が難しい�

・治療が難しい�

・病気をかかえての生活が難しい�

　難病というのは難しい病気と書くわけなんですけれども、

確かに原因の解明が難しい。そして治療が難しい、なかな

か治らない。さらに思うのは、やはり生活が難しい。難病

の難病たるところはそこじゃないのかなというふうに自分

では思います。
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　障害者施策に取り込むのはどうなのかというと、１つは

内臓疾患があります。クローン病だったり、潰瘍性大腸炎

だったり、ああいった方たちは身障手帳としては今まで取

れなかった。でも、身障の対象として難病が入りましたので、

これから変わっていくと思います。

　身障法の中に難病が入りましたけど、身障の就労のパー

センテージの中に難病の患者さんが入れるかといったら、

今のところ入れないです。受け入れ態勢ができてないから

と説明されました。ということは、受け入れ態勢ができれ

ば同じように扱ってもらえるはずなんですよ、法律上は。

だからそこがやっぱりこれからやっていかないといけない

というところなんですよね。

• 
	
  

• 
	
  

• 

	
  

•  	
  
	
  

•  	
  
	
  
	
  

	
  
• 

　そして就労の問題です。進行性の因子があって、そして

身体障害は目立たないんだけど疲労するというようなこと

があるんです。重症筋無力症というのは疲れやすくなって

しまう病気です。多発性硬化症も fatigue（疲労）っていう

のが特徴でもあります。それは外からは分からない。あとは、

定期的な受診や突発的な入院というのがどうしても出てき

てしまうことも特徴だと思います。

　職場での配慮についてちょっと羅列します。

•  	
  
•  	
  
•  	
  
•  	
  
•  	
  
•  	
  
•  	
  
• 

　まずは病気について理解してほしい。中には、熱心な産

業医の方は、わざわざ病院までお運びいただいて病気につ

いて、あるいはその方について教えてほしいと言われる時

もあるんです。すごくありがたいと思います。同じ病気で

も非常にばらつきが大きい病気はその方でどうなのかとい

うことがやっぱり分からないと思うんですね。それはやっ

ぱり主治医じゃないと分からないので、その人について聞

いていただけるといいと思います。
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　受診については、どうしても定期受診が必要な疾患がほ

とんどなんですね。治療も継続しているわけです。やっぱ

り忙しい時に受診で休むとはなかなか言えないとか、どう

しても会議が長引いちゃって行けないなあって言ってお薬

がなくなっちゃうとか、患者さんの方からは言われます。

こういった受診に対しての配慮が必要だと思うんです。

•  	
  
	
  

	
  
	
  

	
  
	
  

	
  

　制度としてはあります。制度があってもそれが使える雰

囲気がなかったら使えないですよね。治療については定期

的な服薬が必要なので分かっておいていただければと思い

ます。効果が切れる前にタイミングよく飲まないと、ずっ

と動けるという状態を保てないんですけど、それがなかな

かできにくい環境だったりすると大変なんですよね。それ

からお注射を定期的にしている方だったりとか、ストマと

かバルーンチューブだとか、そういう医療処置をしながら

働いている方も色々配慮が必要ですよね。

•  	
  
	
  

	
  
	
  

　疲れやすさについては外見じゃ分からないので、疾患の

特徴として疲れやすいんだということをまず認識いただい

て、職場の方にご理解いただければと思います。さっき言っ

た MG、MS、ALS ですね、こういったことが私たちの分野

ではよくあります。

•  	
  
	
  

	
  
	
  

	
  

•  	
  
	
  

	
  
ex 	
  

　環境整備も職場のバリアフリーを心がけていただきたい

というのはあるんですけど、大きく変えるのはなかなか大

変ですよね。でも席を変えてくれるとか、なるべくトイレ

に近い方の席に変えてくれるとか、できることから、小さ

いことからやってくれないかなというのがあります。
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•  	
  
•  	
  
•  	
  

　そして配置転換については、慣れた仕事に居続けられる

ように配慮してほしいと思います。すぐにデスクワークっ

てなってしまうんだけど、その人はその仕事で多分スキル

や能力もある場合が多いと思うんですけども、そこから離

されてしまうとやっぱり自分のやりがいや実力を発揮する

ことができなくなってしまったりすることがあります。やっ

ぱり能力を配慮の上、どうしても難しいとなってもですね、

本人に選択をさせた形にしてほしいと思うんですよね。本

人がやっぱり納得した上で移ってほしいんだけれども、今

まで患者さんと話をしていると「もうしょうがないんです

よ、それやらないなら辞めろって言うんですもん」ってい

う感じの言い方になっていたりしていて、やっぱり持って

行きようってあるんじゃないかと感じます。

•  	
  
•  	
  

	
  
	
  

　すごい優秀な研究者のミオパチーの患者さんが研究職を

希望していました。まだちゃんと歩けるし階段も上れるし、

十分できるから何の問題もないし、確かに病気は進行する

かもしれないけど、車椅子になるのはもう 10 何年とか 20

年も先の話。それが、かなりいい線まで行ってたんだけど、

病名の診断書を出した途端に弾かれちゃったんですね。結

局彼は優秀だったんで他のところに就職できて今も研究職

を続けているんですけど、すごく憤りましたね、その時は。

進行の早い筋ジストロフィーと一緒にされちゃったんだと

思うんです。この方は非常に進行の遅いミオパチーで、診

断書には私は熱心に書いたつもりでした。

•  	
  
•  	
  

	
  
•  	
  
• 

　それから介護保険。通勤には使えないですし、なんとか

会社に行ってもトイレに介助が必要な場合でも介護保険が

使えるわけじゃないですし、コミュニケーション機器の利

用なんかにも働いてて収入があると使えない制度があった

りします。

　就職の問題も、アプライしてきた人の健康状態を評価す

るところがあるのかなと思います。私たちは医者として「将

来的に進行するとこういうことが起こってくるから、それ

でもできる仕事に就くように頑張ろうよ」と話しているん

だけど、就職時にはかなり差別があります。

•  	
  
•  	
  
•  	
  
	
  
ALS S 	
  
PC 	
  

	
  
	
  

	
  

　実際の患者さんが「いづらくなる」って言っていました。

理解のある職場でみんなが手伝ってくれて、両手は利かな

いんだけどなんとか PC がちょっとできる、能力のある方な

ので、仕事はできていました。トイレ行く時は一緒に行こ
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ALS A 	
  
•  	
  
•  	
  

	
  
•  	
  
•  	
  
	
  

　あと自分のスキルは変わらないのにって方もいました。

キャリアウーマンで、皆さんが誰でも知っている会社の副

社長をなさっていらして。若いのにね。震災の時にも発症

されていたんだけども、すごく素晴らしいお仕事をされた

んですよ。優秀で、人のマネジメントとかアイディアとか

を求められている立場の方だったんです。だけど ALS になっ

て言葉がうまく話せなくなってきた。だけど彼女の本来の

認められてた実力というのはそんなことではなかった。に

もかかわらず、病名と、コミュニケーションにスピードが

求められるということで要職から外されて退職を迫られた

んですよ。病気になったこともショックだけども、それ以

上に、それと同じくらい、こういう扱いをされるというこ

とがね、屈辱的だと言っていました。

•  	
  
•  	
  
• 

　パーキンソン病もそうですけど、薬が効いている時には

動ける、切れてくると動けなくなるんです。だけど、いつ

も気をつけて薬を飲んで動くようにしていると、動けてい

るから動けると思っている。で、たまに調子悪くなると動

けなくなるんだけど、そんなわけないだろう、普段動けて

いるんだからとなってしまって、サボりだと思われる。だ

から服薬の状況に波があるんだということを分かってほし

いんだけど、なかなか一般の人には分かってもらえないん

ですよね、ということをおっしゃいますね。

うとみんな言ってくれて、恵まれていた。まだまだできる

と思っていました、私も。でも、いきなり「僕、辞めるこ

とにしました」って言ってくるんですね。「なんで？君みた

いに恵まれて仕事ができている人は少ないんですよ、再就

職も難しいし、まだ 40 歳くらいなのに今からお仕事なく

なっちゃっていいの？」って言ったんだけど、「もうこれ以

上頑張れない、みんなに迷惑かけてる、だから頑張ってる

んだけども、頑張るために人の何倍も努力しないとダメだ、

それをずっと僕はやってきた、だけどもうできない」って

言っていて、しょうがないかなと思いましたね。だから良

くしてもらえばもらうだけ辛くなっちゃう人もやっぱりい

るんですよね。そこは皆さんに良くしてください、と言っ

ておきながらこういうこと言うのもなんだなと思うけど、

そういう人もいました。
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　多発性硬化症の人も、なんとか歩けるし階段も上れるん

だけど、疲れやすいので、朝は上れても夕方にはちょっと

無理となってしまう。これもなかなか理解していただけな

いんです。この人も排尿障害があるのでバルーンチューブ

入れているんだけども、入れる前の臭いの問題とか、いつ

も漏れてないかすごく心配だったりとか、ちょっと漏れちゃ

うとかよくあるわけですが臭いがどうだろうとか、そうい

うことを抱えています。でも、発症後にまだそんなに悪く

ない時に離婚してシングルマザーなので、自分が働かない

と養えない。だから、辛いんだけども、とに かく仕事を続

けて子どもを育てなくちゃっていう状況になっていて、大

変だなあと思いながら診てきました。

	
  

	
  
•  	
  
•  	
  
•  	
  
• 

　40 代の高校の先生は脊髄小脳変性症になってしまいまし

た。２階に上れなくなると教室に行けないので授業ができ

ないと言っていました。エレベーターがないしって。仕事

をかなり大変な状況でも続けたいとおっしゃっていた。な

んで？って言ったら、子ども達に父親が働いている姿を見

せたいからっておっしゃっていた。それは確かにそうだろ

うと思うけれども、かなり話せなくなってきていて、授業

も多分何を言っているか分からないような状況になってき

ていました。1 階で授業をできないのか交渉してみたらと、

アドバイスはしましたが、少し気になったのは、授業を受

けている高校 3 年生の損害もあるのかなと思います。この

方の例とは違いますが、難病であろうが、まず社会の中で

生きている人間です。特別な病気になったら特別扱いされ

て当然みたいに思うことも違うと思います。

•  	
  
•  	
  
•  	
  
•  	
  
•  	
  
•  	
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•  	
  
•  	
  
	
  
	
  

	
  
	
  

　私は常々ですね、難病というのは社会の縮図だと思うん

ですね。社会保障の縮図だと思います。誰でもなり得るわ

けです。やっぱり本当の意味での成熟した社会というのは、

どんなに困った人がいてもある程度の生活を保証してあげ

ることのできる社会というのが成熟しているんじゃないか

なと思いますので、そういう社会をともに目指すというこ

とで終わりにしたいと思います。

司会　荻野先生、どうもありがとうございました。非常に

貴重なお話でなかなか考えさせられるところがいっぱいあ

りました。

•  	
  
•  	
  
	
  

	
  
	
  

	
  

•  	
  
•  	
  
•  	
  
•  	
  
•  	
  

　仕事を続けられるなんて思っていませんでしたという人

もいました。まさかこんな段階で辞めないよね、という段

階で「辞めてきました」と言われちゃうことがたまにある

んです。専門医としてお仕事についてお話をする前に辞め

てしまった人とかもいて、制度も知らないし、中小企業で

相談できる詳しい人もいない。傷病手当金ももらっていな

かった。「それは払っていれば辞めてもちゃんともらえるん

ですよ」と後追いでやったりしましたけど、大きな会社の

人はいいけど、小さな会社の人は相談に乗るようなセクショ

ンがやっぱりないと、皆さん困ってしまうと思いました。

　最後です。お願いは、とにかく聞いてくださいというこ

とです。我々専門医の方も不足も多分たくさんあると思う

んです。私たちも勉強しないといけないし、学会でも若い

人たちにちゃんと教えていかないといけないし、専門医の

教育も足りていません。だから我々も頑張ります。

　

　患者さんに対して説明できていないこともかなりあると

思います。でも実際では患者さんは分からないんですよ。

病気になってどんなことが起こってくるのか。我々は知っ

ているので前もって患者さんにアドバイスしていかなきゃ

いけない立場で、主治医がオーダーしないとソーシャルワー

カーさんのところにはなかなか行かなかったりする。だか

ら、主治医が、自分が全部分からなくても、困ることになっ

たら困るから、ソーシャルワーカーさんのところに行きな

さいとか、まず言ってくれないと始まらなかったりするん

ですけど、そういうことがまだ徹底できてないです、我々

の分野でも。なので、ぜひ連携を取りながらやらせていた

だけるとありがたいなと思います。我々の不足のところも

教えていただきたいし、私たちが提供できる情報は提供し

たいと思います。そういったコラボレーションをさせてい

ただればありがたいと、今回こういう会が立ち上がったと

いうことでそう思っています。
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　就労に関しては、外見上できないこと、困難なこと、そ

して出来るけれどやってはいけないこと、悪化してしまう

ことというのが非常に分かりにくくて理解されにくく、誤

解や偏見を受けることがあります。就労は病気が治ってか

ら、という考え方が企業や医師にもまだまだ残っています

し、病名を告げると就職しにくい、隠して働くから無理を

重ねてしまい、当然合理的な配慮も得られないというとこ

ろが非常に問題となっています。

　本当にもうどのように病気のことを話せばいいのか、病

気の説明がとっても難しくて、誤解も生みますので、非常

に理解を得ることが難しいです。上司が変わる度に引き継

ぎも不十分で、上司も人ですので、色々な考え方感じ方が

あり、評価も変わるというところがあります。必要以上の

配慮があると、同僚との関係がうまくいかない、えこひい

きをしているとか、上司と何かあるんじゃないかなど、膠

原病の患者さんは女性が多いので、そんなふうないじめも

出てきたりします。

　膠原病患者さんに必要な配慮の一例といたしまして、ま

ず私たちが怖いのは感染症です。日本の世の中、ビジネス

マンは風邪くらいで休んでどうするんだというような社会

なんですけれども、私たちにとって風邪をひいた方が職場

ですぐ近くにおられたりすると、もう本当にピリピリとし

てしまいます。私たちがちょっと風邪をひいてしまうと非

常に長引くし、こじれてしまうので、やはり手洗いをして、

マスクをしっかりとつけていただき、職場全体で気をつけ

ていただきたいところです。

　治療と仕事の両立の調整については、これもそれぞれの

状態にもよりますけれども、両立できるような調整ができ

ること、そして気軽に相談ができるような体制が必要です

が、相談することで辞めさせられるんじゃないかと思って

いる人が非常に多いので、その辺りもしっかりと配慮いた

だきたいと思いますし、教えていただきたいと思います。

通院や服薬、体調の良い時、悪い時がありますので、それ

らへの対応をお願いしたいです。

　私たちの疾患にも疲れやすさがあります。フレックス勤

務ですとか、ちょっとした休憩できる場所があると非常に

助かります。たとえ 5 分でも休めると後の効率が良くなり

ます。私の場合もそうなんですけど、日光過敏、関節炎、

レイノー症状などなど、先ほど示しましたような病気の症

状もありますし、副作用による症状なんかも出てきますの

で、それぞれへの対応に配慮をお願いしたいです。日頃は

私も 8 時間勤務が可能なんですけれども、災害など何かあっ

た時、緊急避難をしないといけない時に、私は走れません。

そして階段も間質性肺炎があるために上ったり下りたりが

大変です。そのような時にたちまち災害弱者となってしま

います。普段はほとんど普通に暮らしていますけど、何か

がある時にたちまち患者というものが表に現れてしまいま

すので、これらも考慮いただきたいです。

あげられていますし、自宅と病院以外に行くところがない

んだという方も非常に多いです。子どもさんで難病を発症

しますと、なかなか成人になっても社会の中で自立できて

いないという状況もあります。
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• 

• 
• 
• 
• 
• 

• 
• 

18 

　皆さんにお願いしたいこととしましては、難病イコー

ル戦力外ではないということを分かっていただき、そし

てそれらを支援できるということを企業の方に伝えてい

ただきたいと思います。病気のことを伝えて相談できるよ

うな体制がやはり欲しいです。ふんわりと本当に話やす

い雰囲気を作っていただけるとありがたいです。病気のこ

とを伝えるというところで、どんな風に説明すれば良いの

かというところがなかなか難しく、私たちには分かりませ

ん。その辺りも支援していただきたいです。病気を悪化さ

せないために人によっての仕事のマッチングもあると思

いますので、内容や時間的なことなども考慮していただ

き、支援していただきたいです。職場でなかなかマッチン

グが難しい場合は、やはり仕事の創造と開拓というもの

が必要になってくるかと思います。その人の特性をもっ

と活かせる、そんなものが生み出せるかもしれません。

　私たちのところには非常に辞めてからの相談が多いんで

すけれども、辞めざるを得なくなる前に、自信がなくなっ

てしまって諦めてしまうその前に、支援が欲しいです。ど

うか皆さんには、身近な理解者でいてほしいです。どこに

産業保健職の方がいらっしゃるのか、どんな風に相談でき

るのか、私たちには分からないので、その辺りもまた教え

ていただきたいです。また、開業医の先生が多いとも聞き

ますが、私たちはホームドクターを利用することが非常に

多いので、仕事のことについても話ができたりすると随分

と助かります。そして色々な制度の情報なども得て、患者

にどうか伝えてください。

患者会におけるピアサポート	
 

•  就労継続できる体調管理を身につけるように支援　
セルフマネージメント	
 

•  働くことは収入を得ることだけでなく、生きがい
やリハビリにもなっている	
 

•  就労がなかなか決まらなくてもあきらめない支援	
 
•  相談や交流会等で体験的知識を生かして話し合う	
 
•  どのように働くか、どの程度働くことが可能か
(内容・時間)を考える	
 

•  活動支援センターなど福祉的就労施設との連携	
 
•  専門医による医療講演・相談会を実施。自分の病
気をよく知り、出来ないことや、やってはいけな
いことを伝え、合理的配慮について考える	
 

•  対人スキル、コミュニケーション能力を高める	
 
 

　私たち患者会の方でも、体調管理を身につけるようにお

互いに支援しています。経験を活かしながら、それらをや

はり発病間もない患者さんに教え合ったりしてセルフマ

ネージメントについて一生懸命支援をしています。働くと

いうことは収入を得るということだけではなくて、生きが

いにもなりますし、リハビリにもなります。この辺はとっ

ても大事なことです。就労がなかなか決まらなくても諦め

ないように私たちが寄り添っています。相談や交流会なん

かで経験を話し合って、それを活かしていただいています。

どのように働くのか、どの程度働くことが可能なのかを考

えていっています。先ほども申しましたけれども、活動支

援センター、就労継続の A 型、B 型等も、私たち自身で運

営しているところもありますので、働いてみる、身体を馴

らしていくというところもやっておりまして、一般就労の

方に連携をとって結びつけていくということもやっていま

す。専門医による医療講演会、相談会というのも非常に細

かく実施しておりまして、自分自身の病気をよく知って、

できないこと、やっていないことというのを学んでいます。

そして企業ならばどの程度の配慮ができるのかということ

についても一緒に考えています。ぜひ医療講演会や交流会

などにも皆さんご参加いただいて、患者の実際の姿を見て

いただきたいと思います。何と言っても、職場も人です。

私たち自身も対人スキルを磨き、コミュニケーション能力

を高めるということを患者会で意識しながら交流会などを
行っています。
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⇒　共生社会の実現へ	
 

　このように患者会も就労支援について頑張っております

ので、患者会と企業側の立場で、就労や就労継続の実現の

ために専門職の方と一緒に相談や話し合いができるとお互

いのメリットになると思います。知りたい情報の患者さん、

それぞれの疾患の者が患者団体を作っておりますので、そ

れらに連絡していただくと非常に情報も得やすいかと思い

ます。長期にわたって色々な調査や追跡も可能だと思いま

すし、専門職の目から見た実態調査の分析ができると私た

ちも嬉しいです。専門医と産業医さん、そして就労の福祉

的な施設を患者会が結ぶことも可能です。企業側の不安、

患者側の不安に対して、対処する方法を具体的に探るとい

うことが集まればできるかと思います。

　難病への理解、そして職場環境の改善が多くの企業で進

むことによって、本当に理解のある企業がたくさんこの世

の中に増えれば、それこそ今の難病法による基本の理念と

した共生社会が実現できるのではないかなと期待しており

ますので、どうか今後ともよろしくお願いいたします。

司会　森先生、ありがとうございました。
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全国脊髄小脳変性症・多系統萎縮症友の会　理事

三浦 英樹

司会　では、どうぞよろしくお願いいたします。

三浦　本日は就労支援に関し、お話しする機会をいただき

まして誠にありがとうございます。咬合障害が若干ありま

すのでお聞き苦しい点はご容赦をいただきたいと思います。

これからお話することについては、あくまで私の経験談で

ございまして、すべての難病患者や企業様に当てはまるも

のではございません。また、全国脊髄小脳変性症・多系統

委縮症友の会の統一見解でも決してありませんので、そち

らはご了承いただきたいと思います。

　私の経歴ですけれども、大手コンビニエンスストアに入

社いたしまして、25 年間ずっと働いておりました。ところ

が 27 年目になり異変が訪れたということでございます。

　私が現在おかされております難病は、多系統委縮症とい

う病気です。2 年目になります。医者からは 5 年程度で車

椅子、10 年程度で寝たきりになるでしょうと言われており

ますが、これについては若干個人差があるということでご

ざいました。現在は週５日間、新宿のスポーツセンターに

あります、コンビニの店舗に勤務しております。加えて、

それが終わった後、毎日リハビリということで近所のスポー

ツセンターに通っております。そこでは医学療法の先生二

教えてもらったストレッチを毎日行っています。これが今

の私の日常でございます。

　この多系統委縮症の診断のきっかけは、実はゴルフでご

ざいます。私も役員になったので取引先と仕事の一環でや

ることがあるだろうということで、一時はレッスンを受け

て技能をあげようとしたのですけれど全然上達しませんで

した。インアウト合計で 200 を超える、「よく数えましたで

賞」なんて賞を随分もらったんですけれども、それ以上う

まくなることは決してありませんでした。さすがにこれは

おかしいなということで病院に行きました。なかなか診断

がつかず、最終的には国立精神神経センターで多系統委縮

症という診断がついたということでございます。
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　多系統委縮症という病気の概要をここに書いたものがあ

ります。以前から脊髄小脳変性症の孤発性と言われており

ました。以前は病気が３つに分かれておりまして、私の場

合は下から３つ目のオリーブ橋小脳委縮症。昔であればこ

れだろうと言われております。今は、この 3 つとも原因が

同じということで、多系統委縮症というふうに呼ばれてい

るそうです。

　代表的な症状は、小脳症状、運動失調、構音障害。今ま

さに構音障害を経験しているところですね。それから書字

障害。私は残念ながら字を書くことができません。それか

ら歩行障害。椅子を用意した方がよろしいんじゃないです

かと今日も言われてしまいました。それからパーキンソン

病に似た症状。これも起こってまいります。それから一番

下ですね、自律神経失調の症状。排尿障害、起立性低血圧、

この辺が職場だと非常に困るところですけれども、あるの

はもう事実でございます。排尿障害、起立性低血圧、これ

に悩む日々でございます。それから睡眠時に不備があって

突然の死亡が高い確率で起こるというふうに言われており

ます。

　予後ですけれども、発症 5 年で車椅子。8 年目で大体寝

たきりになって、罹病期間は 9 年程度。発症のメカニズム

は現在不明で、特効薬はない、という状態です。こんな私

ですけれども、やはり 5 年で車椅子というのは、短いよう

で長いですね。この間ずっと遊んで暮らすわけには行かな

いと思います。働けるうちは働こうと思いました。それで

できることは何かなと考えていたのが、新宿のスポーツセ

ンターにあるコンビニの店舗での勤務ということでござい

ます。

　最初の一年間は、リハビリを中心に自宅静養をしました。

その時に、自分としては 80 歳、90 歳というのはないわけ

だから、今のうちにできることを全部終わらせておかない

といけないなというふうに思いました。この①から④まで

は公的な制度ということで申請をしなければいけないもの。

それから⑤、⑥は、自分の人生においてやらなければいけ

ないこととです。動けるうちに早くやった方がいいなとい

うことで⑤、⑥も一緒にやりました。これらのことを最初

のうちに全部済ませることができました。
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にはかなり積極的に動くことができると思います。従って、

①、②、③の段階でいくら周りが「頑張って働こう、やろう」

と盛り立てても、なかなかそれについてこないということ

はあるかも知れないです。で、④、⑤であれば、「じゃあ積

極的に自分もやってみよう」ということで、短い人生にな

りますけれども頑張るんじゃないかと思います。

　そういうことで、新宿スポーツセンターの店舗で私もあ

と１〜２年は頑張れると思います。最終的に障害が起こっ

ていった場合はどうするかは、会社の人事部としっかりと

連携をとっていまして、その時は人事部長に従うと。三浦

はもう来ない方がいいとなったら、その時は諦めるしかな

いと。そのジャッジは人事部長にお願いしております。私

個人では、どんな状態であっても、這ってでも店に行きた

いなと思ってしまうんです。やっぱりそういうわけにもい

かないなと思いますので、その客観的な判断は人事部長に

お願いしているということでございます。

　私の発表は以上でございます。

司会　三浦さん、どうもありがとうございました。こうい

うお話を聞くのは非常に貴重な経験です。非常に示唆に富

んだご講演だったと思います。
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