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I.   総括研究報告書

平成 27 年度厚生労働科学研究費補助金

政策科学推進研究事業

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

（Ｈ 26 －政策－若手－ 013）

総括研究報告書

主任研究者　江口 尚　北里大学 医学部 公衆衛生学　助教

研究要旨

　本研究の目的は、職域における中途障害者の実態と関係者間の望ましい連携のあり方について、①職域におけ

る中途障害者、特に進行性に就業能力が低下する難病を持つ労働者への就労継続支援の課題を抽出し、②人間工

学の知見を取り入れ、職域での、進行性に就業能力が低下する疾患に対する望ましい配慮や、職域と障害者福祉

施設との連携の在り方を検討し、③産業医・産業看護職や人事労務担当者向けの対応マニュアルを作成すること

である。

　2 年目（最終年度）にあたる本年度は、初年度の研究結果を踏まえて、①産業医・産業看護職を対象とした難

病患者の就労支援の研究会を 2 回行った。②雑誌労働の科学において難病患者の就労支援についての連載を 12

回行った。③障害者総合支援法、難病法などのわが国法制度とそれぞれの法律に基づく就労支援の実態について

関係者へのヒアリング調査、現地視察をもとに情報収集した。④難病患者・中途障害者の就労継続支援における

人間工学の役割と課題について検討した。⑤難病患者を含む障害者雇用への産業保健職の関わりについての海外

視察を行った。⑥全ての調査結果を元に産業保健職・人事担当者向け難病に罹患した従業員の就労支援ハンドブッ

クを作成した。なお、第 25 回産業医産業看護全国協議会において、本研究班の研究内容の発表により、優秀ポ

スター賞を受賞し、産業保健領域で本研究の意義が認められた。

1．産業医・産業看護職を対象とした難病患者の就労支援についての研究会の開催

　産業看護職の難病患者への就労支援への関心を高めるための情報発信、言語化、及び本研究班の研究成果の発

信を行うことを目的として、昨年度に引き続き、第 2 回、第 3 回の研究会を開催した。第 2 回は、テーマを「良

好事例と難病法を学ぶ」として、40 名が参加した。第 3 回は、テーマを「　就労が困難な患者を支援する」として、

60 名が参加した。研究会の内容は、報告書としてまとめ、HP 上に公開した（URL: http://www.med.kitasato-u.

ac.jp/ ~publichealth/syuroushien）。

2．難病患者の就労支援についての連載の実施

　雑誌「労働の科学」において、難病患者の就労支援に社会的な啓発と研究班の研究成果を発信することを目

的として、全 12 回の連載を行った。連載の内容は、研究班内外の研究者、各専門医（膠原病科、消化器科、神

経内科、眼科）や社会保険労務士、障害者雇用の紹介を行っている人材派遣会社の担当者や障害者雇用を積極

的に行っている経営者から、それぞれの経験、知識に基づいて、難病患者の就労支援に関する情報提供やポイ
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ントの説明をして頂いた。また、その連載をまとめて HP 上に公開した（URL: http://www.med.kitasato-u.ac.jp/ 

~publichealth/syuroushien）。

3．難病患者の就労支援を行っている関係者へのヒアリング調査、現地視察に基づく課題の検討

　前年度に引き続き、障害者総合支援法に基づく就労移行支援事業所、産業医、経営者に対して、ヒアリング調

査を行った。就労移行支援事業所では、就労以降をさせる上でのノウハウについて情報収集を行った。産業医に

対しては、難病患者についてどのようなケース対応を行っているかについて情報収集を行った。経営者に対して

は、中小企業同友会障害者委員会に参加し、障害者や難病患者の就労支援に取り組む経営者の考え方について情

報収集を行った。その結果、就労移行支援事業所にはどのようなノウハウが蓄積し、産業医はどのようなことに

困っており、どのような知識が不足しているか、経営者はどのような姿勢で難病患者の就労支援を行っているか

を知る事ができ、昨年度実施下ヒアリング調査に、知見を追加することができた。その結果、産業保健職や人事

担当者向けの難病患者の就労支援ハンドブックを作成する上で有用な情報を得ることができた。

4．難病患者・中途障害者の就労継続支援における人間工学の役割と課題

　難病患者及び中途障害者の就労継続支援に必要な人間工学の役割と課題について、職務適性を切り口として、

考察した。職務適性の評価に際しての人間工学の役割として、Industrial Engineering 的な作業分析とともに、人

間工学的視点から職務を明確化することが重要である。その際、職務条件や環境について、人間工学チェックリ

スト等を活用しながら「どのような配慮があれば就労が可能になるか」を検討すること、Work Ability の視点か

ら職務を遂行するための能力の形成をはかることが重要である。今後の課題について、より職場に踏み込んだ人

間工学的介入、たとえば、ワークステーションやインターフェイスの設計や治工具の開発、等が挙げられる。ICT

等の様々なテクノロジーが利用可能になり、また、働き方も多様化している今日においては、様々な制約があっ

たとしても、自身の能力を活かして、生産性高く働くことを実現することに人間工学は貢献することが可能であ

り、またその責務を果たす必要がある。

5．難病患者を含む障害者雇用への産業保健職の関わりについての海外視察

　オーストラリアにおける難病患者と障害者に対する就労支援の現状を把握し、その知見を日本における難病

患者の就労支援に活かすために視察を行った。Newcastle 大学の Prof. Derek Smith、同大学で障害を持った学生

の対応をしている Mr. Stuart Meldrum、The Royal Australian College of Physicians の産業保健担当の幹部の Dr 

Claire Hollo と Dr Sandra Mc Burnie へのインタビュー調査、Australia’s Disability Conference への参加による関

係者への情報収集を行った。障害者差別禁止法により差別を禁止して企業の主体的な取り組みを促すアメリカ型

のオーストラリアであっても、就労支援については、日本の障害者総合支援法に基づく就労移行支援事業や就労

継続支援 A 型、B 型に類似した制度が整備されていた。しかし、医療職や産業保健職との連携については、着目

されていなかった。また、オーストラリアの場合、産業医の業務は労働災害の対応がメインであることから、一

般労働者の就労支援については、ほとんど関与していないということであった。本研究班が行う難病患者などの

障害者の就労支援への産業保健職の関わりを提案は、我が国特有の取り組みとなると考えられた。

6．産業保健職・人事担当者向け難病に罹患した従業員の就労支援ハンドブックの作成

　マニュアルの内容は、1. 難病患者の就労に関する現状、2. 難病患者の症状の特徴、3. 難病患者の就労支援のポ
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イント、4. 合理的配慮について、5. 具体的な対応方法、6. 情報収集・相談（難病患者の就労支援に係る関係機関・

職種）とした。その上で、ドラフト版を作成し、産業保健職や人事担当者から、意見を収集し、内容の改善を行っ

た。産業保健職からの評判は良かったことから、本マニュアルが活用されることにより難病患者の就労支援が進

むことが示唆された。今後は、このマニュアルを HP 上に公開するとともに、周知し、研修などで活用されるよ

うにしていきたい。

　本研究では、研究会の開催、連載の実施、専門家へのインタビュー、就労支援施設などの現場視察と情報収集、

海外視察を通じて、平成 26 年度の調査結果に知見を追加した。その結果、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ついて有用な情報が得られた。また、研究会の開催、雑誌で

の連載、4 回の学会発表を通じて、意見交換を行うことで、課題を抽出し、難病患者・中途障害者の就労支援に

関する産業保健職の関心を高めることができた。2 年間の本研究班の活動で得られた成果を踏まえて、本研究班

の最終目標である、産業保健職・人事労務担当者向けのマニュアルを作成した。　

分担研究者

和田耕治　国立国際医療研究センター

　　　　　国際医療協力局　医師

樋口善之　福岡教育大学 教育学部　准教授

A．はじめに

　本研究の目的は、職域における中途障害者の実態と

関係者間の望ましい連携のあり方について、①職域に

おける中途障害者、特に進行性に就業能力が低下する

疾患を持つ労働者への就労継続支援の課題を抽出し、

②人間工学の知見を取り入れ、職域での、進行性に就

業能力が低下する疾患に対する望ましい配慮や、職域

と障害者福祉施設との連携の在り方を検討し、③産業

医・産業看護職や人事労務担当者向けの対応マニュア

ルを作成することである。

　中途障害者、特に難病患者の就労支援については、

難治性疾患等克服研究事業（西澤 ,2014）や、独立行

政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構障害者職業総

合センターによる調査研究（NIVR,2011）が行われ、

患者と支援者の自己学習ツールや、就労のためのワー

クブックが作成されている。また、特に難病患者につ

いては、各県毎に難病相談・支援センターが設けられ、

就労支援についても、重要な役割が期待されているが

人員も体制も未整備なのが現状である。わが国では、

障害者総合支援法で、就労支援は重要な支援の一つと

位置付けられており、さらに、障害者の範囲に難病も

含むようになった。また、2015 年 1 月から施行され

た難病の患者に対する医療等に関する法律（難病法）

においても、就労支援は重要な政策課題として位置付

けられた。

　全身性エリテマトーデスや潰瘍性大腸炎などの膠原

病、パーキンソン病、脊髄小脳変性症などの神経変性

疾患などの難治性の進行性の疾患は、早期発見、早期

治療により、症状の進行を緩和できるが、病状の進行

そのものは止められない。そのため、個人差はあるも

のの、時間の経過とともに就業能力が徐々に低下し、

期待される就業能力を大幅に下回るようになる。その

結果、障害者雇用での対応であっても、企業が中途障

害者の就業継続に苦慮するケースが出てくることが想

定される。そのため、治癒とともに就業能力の回復が

期待される感染症やがんよりも労務管理上の対応が難

しい。しかし、発症した労働者に対する就業上の配慮

の実態についての知見は乏しく、対策が進んでいない。

　2 年目（最終年度）にあたる本年度は、初年度の研

究結果を踏まえて、①産業医・産業看護職を対象とし

た難病患者の就労支援の研究会を 2 回行った。②雑誌
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労働の科学において難病患者の就労支援についての連

載を 12 回行った。③障害者総合支援法、難病法など

のわが国法制度とそれぞれの法律に基づく就労支援の

実態について関係者へのヒアリング調査、現地視察を

もとに情報収集した。④難病患者・中途障害者の就労

継続支援における人間工学の役割と課題について検討

した。⑤難病患者を含む障害者雇用への産業保健職の

関わりについての海外視察を行った。⑥全ての調査結

果を元に産業保健職・人事担当者向け難病に罹患した

従業員の就労支援ハンドブックを作成した。また、今

年度は、難病患者の就労支援をテーマに、学会発表（3

回）、認定産業医向け講習会での講演（2 回）、産業保

健職等向けのワークショップの開催（3 回）し、研究

成果の情報発信に努めた。

B．対象と方法

1) 産業医・産業看護職を対象とした難病患者の就労支

援についての研究会の開催（和田耕治）

　第 2 回（2015 年 4 月 18 日）、第 3 回（2015 年 7

月 11 日）の研究会を開催した。テーマは、第 2 回が「良

好事例と難病法を学ぶ」、第 3 回が「就労が困難な患者

を支援する」とした。第 2 回の内容は、研究班より、ワー

ク・アビリティ研究を難病・中途障害者の就労支援に

活かす（福岡教育大学教育学部　樋口善之）、基調講演

として、HIV 陽性者のための相談活動や研究のなかで

見えている HIV による免疫機能障害者の雇用継続、採

用時の課題（特定非営利活動法人ぷれいす東京　代表

/ 相談員　生島嗣）、シンポジウムとして、難病医療と

障害者雇用促進の法令の動向（独立行政法人高齢・障害・

求職者雇用支援機構障害者職業総合センター　主任研

究員　春名由一郎）、患者団体から産業保健職への期待　

～難病法の施行を踏まえて～（一般社団法人 日本難

病・疾病団体協議会　事務局長　水谷幸司）、難病患者

から見た就労支援への期待（ゆうこ新聞（難病患者向

け情報提供誌）発行人　小川ゆう子）、最後に登壇者に

よるパネルディスカッションを行った。第 3 回の内容

は、研究班より、難病患者の就業配慮への一般労働者

の意識～インターネット調査の結果から～（北里大学

医学部公衆衛生学　江口 尚）、基調講演として、難病

のある人の就労系福祉サービスの利用実態；現状と今

後の課題（国立障害者リハビリテーションセンター病

院臨床研究開発部部長　深津玲子）、シンポジウムとし

て、地域における支援者間連携の必要性（東京医療保

健大学医療保健学部看護学科 講師　伊藤美千代）、難

病相談支援センターにおける就労支援ー 就労の継続が

困難となった事例への支援（群馬県難病相談支援セン

ター 相談支援員　川尻洋美）、東京ジョブコーチ職場

定着支援事業による難病者への支援事例（東京ジョブ

コーチ支援室 室長　西村周治）、医療機関における就

労支援―社会資源の主体的活用とソーシャルワーク（東

京医科大学病院　総合相談・支援センター　品田雄市）、

最後に登壇者によるパネルディスカッションを行った。

参加者は、第 2 回が 40 名、第 3 回が 60 名であった。

2) 難病患者の就労支援についての連載（和田耕治）

　本研究では難病患者の就労支援の現状についてそれ

ぞれの課題について第一人者による執筆を通じて示し

ていただきそれらをまとめることである。

3) 難病患者の就労支援を行っている関係者へのヒアリ

ング調査、現地視察に基づく課題の検討（江口尚）

　昨年度に引き続き、就労移行支援事業所 2 ヵ所の代

表者に対するヒアリング調査及び施設見学、障害者雇

用を積極的に行っている企業での産業医活動、産業医

3 名に対してのヒアリング調査を行った。

4) 難病患者・中途障害者の就労継続支援における人間

工学の役割と課題（樋口善之）

　本研究では、「職務適性」を切り口として、難病患者

及び中途障害者の就労継続支援における人間工学の役

割を考察する。

5) 難病患者を含む障害者雇用への産業保健職の関わり

についての海外視察（江口尚、和田耕治）

　Newcastle 大学の Prof. Derek Smith、同大学で障害

を持った学生の対応をしている Mr. Stuart Meldrum、
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The Royal Australian College of Physicians の 産 業

保 健 担 当 の 幹 部 の Dr Claire Hollo と Dr Sandra Mc 

Burnie へのインタビュー調査、Australia’s Disability 

Conference への参加による関係者への情報収集を行っ

た。

6) 産業保健職・人事担当者向け難病に罹患した従業員

の就労支援ハンドブックの作成（江口尚他）

　本研究では、①ヒアリング調査、②インターネット

調査、③既存データの二次解析、④産業保健職向けの

啓発の場としての研究会やワークショップの開催、⑤

情報発信のための雑誌での連載、⑥難病患者の就労支

援の海外の状況の調査、を行った。ヒアリング調査

は、患者団体（2 団体）、専門医（2 名）、就労系福祉

サービス機関（9 ヵ所）、研究者（2 名）、産業医（10

名）、社会保険労務士（3 名）、経営者・人事担当者（3

名）に対して実施した。インターネット調査は、3,710

名に対して実施した。難病患者を対象に実施した既存

データの二次解析では、2005 年に実施した対象者総

数 3,560 名の調査と、2009 年に実施した対象者総数

2,355 名の調査を用いて、産業保健職に関する質問項

目について二次解析を行った。海外の状況の調査は、

豪 州 で 開 催 さ れ た Australia's Disability Employment 

Conference への参加及び、難病患者や中途障害者の就

労支援について産業医 2 名へのヒアリング調査を実施

した。

C．結果

1) 産業医・産業看護職を対象とした難病患者の就労支

援についての研究会の開催

　平成 27 年度は 2 回の研究会を開催し、その講演

を資料１と 2 のようにまとめた。またホームペー

ジ に よ り 公 開 し た。（http://www.med.kitasato-u.

ac.jp/~publichealth/syuroushien）

　テーマとしては、第 2 回は良好事例と難病法を学ぶ、

第 3 回は就労が困難な患者を支援するとした。

　第 2 回は、他の疾患における就労支援を学ぶとして、

HIV の事例を特定非営利活動法人プレイス東京の生島

様をご紹介いただいた。また、難病に関する法令の最

新のアップデートとして独立行政法人高齢・障害・求

職者雇用支援機構の春名様に難病法、障害者総合支援

法などについてご説明をいただいた。さらに、患者団

体からの立場として、一般社団法人日本難病・疾病団

体協議会の水谷様にご講演をいただいた。難病といっ

ても様々であり疾病に応じて課題が異なることを紹介

いただいた。また、障害が固定せず身体障害者手帳の

取得が困難であることを紹介いただいた。

　第 3 回は、就労が困難な患者を支援するとして、支

援によっても就労継続が困難な場合にどのような社会

福祉の制度があるかをご紹介いただいた。

　国立障害者リハビリテーションセンター病院深津先

生には難病のある人の就労系福祉サービスの利用実態

として福祉的就労の概要や実際の患者のニーズについ

て紹介いただいた。東京保健医療大学の伊藤先生に

は、地域における支援者間連携の必要性や実態調査を

ご紹介いただいた。群馬県難病相談支援センターの川

尻様には、就労の継続が困難となった事例にどのよう

にきめ細かく対応をしたかについてご紹介をいただい

た。東京ジョブコーチの西村様には職場定着支援事業

による難病者への就労事例ということでジョブコーチ

の役割を紹介いただいた。東京医科大学病院のソーシャ

ルワーカーである品田様には社会資源の主体的活用と

ソーシャルワークとして、現在の制度的資源について

紹介をいただいた。

2) 難病患者の就労支援についての連載

　「難病患者の治療と仕事の両立支援を考える」をテー

マとした雑誌「労働の科学」での、連載は、2016 年 4

月まで全 12 回の予定である。連載の詳細は以下の通

りである。

 
内容 執筆者 所属

第 1 回

連載の目的
難 病 患 者・ 中 途 障
害 者 の 就 労 支 援 の
課題

和田耕治
国立国際医療研究
センター
国際医療協力局

江口尚 北里大学医学部公
衆衛生学
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3) 難病患者の就労支援を行っている関係者へのヒアリ

ング調査、現地視察に基づく課題の検討

1. 就労移行支援事業所でのヒアリング

　一般社団法人リファイン就労支援センターと一般社

団法人ペガサスを見学し、代表者から話を伺った。

1-1. 一般社団法人リファイン就労支援センター

　リファインは、精神障害者の就労支援に特化してい

第 2 回 Work Ability と 就 労
継続支援 樋口善之 福岡教育大学教育

学部

第 3 回

難病を理由として働
き方に制約のある労
働者に対する同僚の
意識に影響する要因
について

江口尚 北里大学医学部公
衆衛生学

第 4 回
神経難病に関して産
業保健職が把握すべ
き病態の特徴

根本博

日立製作所
情 報・ 通 信 シ ス テ
ム社京浜地区産業
医療統括センター 

第 5 回 膠原病の難病患者へ
の就労支援 中山田真吾

産業医科大学医学
部　
第一内科学講座

第 6 回 眼科領域の難病患者
の両立支援 村上美紀 産業医科大学

眼科学教室

第 7 回 消化器領域の難病患
者の就労支援 浅海洋

九州旅客鉄道株式
会社 人事部
勤労課健康管理室

第 8 回

障 が い 者（ 難 病 患
者 ） 雇 用 の た め に
企 業 が 考 え て い る 
こと、取り組んでい
ること

大濱徹
株 式 会 社 フ ロ ン
ティアチャレンジ
人材紹介事業部

第 9 回

難病のある方の就労
支援に利用できる支
援機関、制度、ツー
ル

伊藤美千代
東京医療保健大学
医療保健学部
看護学科

第 10 回

難病患者の 就労支
援と法的制度－社会
保険労務士の視点か
ら

五十嵐典子 みどり社会保険労
務士事務所

第 11 回

就労困難な方々が安
心して働ける環境と
雇用の創造に取り組 
んで

渡邉幸義 株式会社アイエス
エフネット

第 12 回 産業保健職・人事担
当者向けマニュアル 江口尚 北里大学医学部

公衆衛生学

る。サービス対象者は、求職中の方と、企業と雇用契

約を維持した状況の休職中の方の両方が存在する。来

所のきっかけは、提携先の精神科医が多い。日頃から、

複数の精神科クリニックの院長との交流をもち、本施

設の理念や雰囲気を主治医にも知ってもらった上で紹

介をしてもらうようにしている。施設は、オフィスビ

ルの中にあり、「職場」を感じさせる雰囲気を大切に

している。施設利用者の服装には、ジャケットの着用

を義務付けるなどして、職場の雰囲気を保つようにし

ている。サービスの内容は、臨床心理士やキャリアカ

ウンセラーによる定期的な面談が行われている。また、

ソーシャルスキルトレーニング、アサーション、プレ

ゼンテーションなどのセミナーが多く開催されている。

このようなプログラムを通じて、自分の取扱説明書を

完成させていく。その様子を、スタッフがモニタリン

グをしており、復職の際には的確にアドバイスをして

いる。そのようなプログラムを通じて、当事者は、主

観的、客観的に自分を理解することができる。また、

新規に就職をする場合には、代表者がよく知った経営

者と連携を取ることで、求人先の職場風土などのイン

フォーマルな情報を加味して再就職を進めている。ま

た、職場復帰後も、定着支援の一環として定期的に交

流会を開催して、「卒業生」の交流を続けている。この

ような取り組みにより、低い再発率、離職率を達成し

ている。

1-2．一般社団法人ペガサス

　ペガサスは、精神障害者や発達障害者へのサービス

提供を得意としている。プログラムの特徴は、職場訓

練を大切にしていることである。代表が、中小企業の

経営者団体である中小企業同友会障害者委員会の主要

メンバーであり、そのメンバー間のつながりで、訓練

先の職場を開拓している。そこで 1-2 ヶ月間、双方の

相性を確認して就職という流れになっている。サービ

ス利用者の中には、長期間引きこもりとなってしまい、

社会との接触が無かった方も多い。そのため、施設へ

の通所は、生活習慣を再構築するために位置付けられ、

生活習慣が落ち着き、ビジネスマナーを身につけられ
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れば、できるだけ早く職場訓練に出向かせるようにし

ている。代表者と受け入れ先の事業所の経営者とは信

頼関係ができており、代表者と経営者間でも情報交換

をしながら、職場訓練を行っている。代表者の話では、

中小企業の人手不足は深刻で、しっかり働ければ、障

害者、健常者関係なく雇用できる状況になりつつある

ということ話であった。

2．産業医からのヒアリング

　産業医 3 名からヒアリングを行った。いずれも大手

企業に勤務する専属産業医であった。難病患者だから

特別扱いをしていることはなく、病状に応じて職務適

性評価を行って就業上の配慮を行っているということ

であった。就業能力がかなり低下し、ただ座っている

だけ、という状況であったにも関わらず、主治医との

やりとりが十分にできなかった例をそれぞれの産業医

が抱えていた。経営に比較的余裕がある専属産業医が

いるような大企業では、就業能力が大きく低下しても、

そのまま様子を見ているケースがあるが、そのことに

より職場のモラルが下がることがあった。そう言った

ことを避ける意味でも、診断がついた時点で、上司や

家族と話合いを行って、主治しに見通しに基づいて、

ルールを決めるように早めに対応すること必要性が指

摘された。

3．中小企業同友会障害者委員会

　本委員会は、「人間尊重の企業経営」を掲げ、人の採

用から育成、近代的労使関係の確立と労使一丸のとなっ

た企業経営を目指す経営者の集まりである中小企業同

友会の 3 つの主要委員会の一つである。委員は、障害

者雇用に関心を持っている経営者である。その委員会

にオブザーバーで参加させてもらい経営者の障害者（手

帳の有無に関係ない）雇用に対する姿勢を把握するこ

とができた。

4) 難病患者・中途障害者の就労継続支援における人間

工学の役割と課題

　就労継続支援における重要な観点として、職務適性

の評価が挙げられる。就労は、職務の遂行であり、従

事者にはその職務を遂行することが求められる。一方

で、使用者（事業者）は、その職務を遂行することが

可能かどうかを正しく判断する責任がある。職務適正

の評価が必要な場合として、英国医師会がとりまとめ

た「ABC of Occupational and Environmental Medicine

（邦訳：産業医学の ABC）」によると、表 1 のようにま

とめられている（Davies，2008，p26）。これは主に “ 雇

い入れ時や配置前 ” を想定してまとめられたものであ

る。その内容には「疾病」や「健康」が多く含まれており、

産業保健職には、それらを適切に評価し、使用者の意

思決定を支援する役割があると言え、このことは、難

病患者・中途障害者の就労継続支援においても同様で

ある。

表 1　職務適正の評価が必要な場合

雇用前、配置時、配置転換時

安全上危険な業務の定期的調査時

疾病休業中及び疾病休業後

適性に必要な事項の特定

勤怠や生産性の問題が生じた場合

健康上と安全上の懸念が提起された場合

健康障害による退職の評価

法的要求である場合

給付の評価（雇用・年金省により管理運営される “ 自己
職務テスト ”

　産業保健の視点から職務適正を評価する主な原則と

して、前掲書では、表 2 のようにまとめられている

（Davies，2008，p27 ※尚、この原則には、英国にお

ける法律上の義務も含まれている）。職務適性として最

も重要なことは、第一の原則（表 2 の①）として示さ
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的なスキル、行動、知識、能力などを明らかにする（渡

辺，2015）。この科学的な方法に関しては、Industrial 

Engineering（IE）として発展してきた工程管理の各種

法（作業分析、時間分析、など）が知られている。作

業分析とは、実際の仕事の手順を記述していく方法で

あり、時間分析はそれぞれにかかる時間を計測し、標

準的な作業時間を求めるものである。

　これらの手法を用いることにより、それぞれの職務

で必要とされる要素を明らかにするとともに、“ 改善の

３M（いわゆるムリ・ムラ・ムダ）” を発見し、生産性

を高めることが可能となる。さらには、生産性を高め

るとともに、働きやすい職場づくりにつなげていく活

動を職場改善と呼ぶ。この改善活動においては、人間

工学チェックリストと呼ばれるツールが活用されてい

る（表 3）。このツールを職務内容毎に適応することに

より、不要で過大な作業負担を同定し、それらの作業

を改善していく。改善する手順として、「排除：なくせ

ないか」「統合：一緒に出来ないか」「交換：順序の変

更はできないか」「簡素化：単純化できないか」のいわ

ゆる改善の 4 原則（神代，2008）が推奨される。

れている「職務を効果的に遂行できるか」と「その従

業員自身や同僚に健康や安全上のリスクがないか」を

確認することである。また、このことを「分かりやす

い表現で理解されなければならない」とする第二の原

則（表 2 の②）は誠に的を射ていると言える。難病患者・

中途障害者の就労継続支援においても、職務遂行上の

懸念や健康・安全上のリスクについて、医学的側面と

勤怠管理的側面を合理的にすり合わせ、「見える化」し

ていく必要がある。“ 職務を効果的に遂行できるか ” と

いう点に関して、その判断は公正でなければならない。

この判断には、職務内容についての情報と、遂行能力

についての情報が必要である。

表 2　職務適正を評価する主な原則

①　職務適性を医学的に評価する基本的な目的は、従業
　　員が要求される職務を効果的に遂行できるかという
　　ことと、その従業員自身や同僚に健康上や安全上の
　　リスクがないかを確認することである。

②　従業員に適性があるかどうかと言うことは、職務を
　　果たせるかということと要求される職務に従事でき
　　るかと言うことが分かりやすい表現で理解されなく
　　てはならない。

③　使用者は妥当で実行可能である限りは、全ての従業
　　員と関係者の健康、安全と福利を確保する義務があ
　　る（英国労働安全衛生法 1974）。

④　妥当な調整と雇用において差別待遇をしないという
　　法的義務は障害者差別禁止法（※英国）によって課
　　せられている。

⑤　優れた雇用を実践することには、障害や疾患を持つ
　　すべての求職者と従業員に関する常識的な配慮が含
　　まれる（英国雇用権利法 1996）

⑥　最終的には、勤怠とパフォーマンスの目的を設定し、
　　健康と安全と雇用に関係する法令を確実に順守する
　　ことが使用者の責任である。

表 3　人間工学チェックリストの例（日本人間工学

　　　会チェックリスト検討委員会，1968，p48）

作業者の総合負担

• 作業によって息切れや不快な呼吸促進はおこらない

• 作業に伴う発汗が過度で、一日の体重減少がいちじ
るしいことはない

• 作業時間中に体温が漸増していくようなうつ熱傾向
はない

• 作業中に震えを起こしたり、じっとしていられない
ような関連による影響は見られない

• 筋痛や震え、しびれが作業後に残ることはない

• 非常に重い身体的作業は継続時間や頻度からみて過
大となっていない

• 作業後との回復時間は十分見積もられている

• 一労働日のエネルギー代謝量は過大ではない

　職務内容についての情報は、一般に、職務分析（job 

analysis）により得ることが出来る。職務分析では、

個々の職務（仕事）毎に要求される作業を、科学的な

方法で客観的に評価し、その仕事に必要とされる標準
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　人間工学チェックリストの目的は、問題を見つけ出

すだけではなく、対象となる職場の作業条件やその改

善に関心をもつことも重要である（神代、2008）。こ

こに示したチェックリストや改善の考え方は、働きや

すい職場づくりを目指すための汎用的なものであり、

本稿の主題である難病患者や中途障害者に特化したも

のではない。しかしながら、誰でも働きやすい職場を

目指すことは、難病患者や中途障害者の就労継続にとっ

ても重要な取り組みである。たとえば、通常は立位に

よる作業があったとして、その一連続作業時間を遂行

するためには、20 分を要するとする。難病患者や中途

障害者にとっては、その業務に従事することに困難が

生じると考えられる場合、職務適性としてふさわしく

ないと考えるのではなく、その作業を先ほどの改善の

4 原則に照らしあわせ、どのような改善を行えば、困

難なく従事することができるかを職場で検討すること

が人間工学チェックリストの活用として考えられる。

想定される改善提案として、一連続作業時間を短くす

る、立位ではなく座位や腰掛けなどの利用も考えられ

る。

　この人間工学チェックリストは、固定されたもので

はなく、必要と考えられる項目を随時追加していくこ

とが本来の主旨である。生産管理や IE の視点と、労働

衛生や人間工学の視点から、職場に応じたチェックリ

ストづくりが推奨されている。近年では、高年齢労働

者対策としてのチェックリストも開発されている（中

央労働災害防止協会、2004）。

　職務内容の評価については、観察によって評価可能

な動作などの身体的要素だけでなく、精神的要素や社

会的要素も含まれている（Louhevaara，2003）。これ

らの要素を統合して、職務要求（ワークデマンド）と

総称される。総合的なワークデマンドを明らかにする

ことは簡単ではないが、ワークデマンドの明確化を行

うことは、“ その業務が遂行可能か ” を判断するための

必須条件である。同一職務での就労継続の場合には、

その可否の判断はある程度の推測が可能であると考え

られる。一方、配置転換や新規就労を検討する場合、

このワークデマンドを過不足なく見積もることができ

るかが、適性評価における勘所である。

　ワークデマンドに対して個々人の遂行能力が十分に

対応可能であるかどうかが適正評価の第一の原則で

あった。この「十分に対応可能であるかどうか」は、

前年度の当該研究プロジェクトの論点あった Work 

Ability の考え方に通底している（樋口、2015）。

　前述の Louhevaara（2003）は、この Work Ability

の保持のための手がかりとして、作業環境と組織的統

率及び風土を挙げている（図 1）。

　このモデルにおいて、作業環境に関しては、人間工

学的、衛生的、安全性が関与し、組織的統制及び風土

には、発展的、心理社会的、管理的な論点が関与し、

従業員個人については、身体活動、ヘルスプローモー

ションおよび快活な生活様式の関与している。以降は、

この「作業環境」「組織的統制および風土」並びに「従

業員個人」について、人間工学の観点から考察する。 

図１

　作業環境について、先述の人間工学チェックリスト

では、換気、温熱、照明、色彩、騒音、振動、輻射線

と電離放射線、粉塵、有害物質について触れられてい

る（表 4）。これらのチェックは、職務内容と合わせて
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勘案すべきものであり、難病患者・中途障害者の就労

継続支援において、医学的な所見から特段の配慮が必

要な可能性もある。しかし、ここで注意しなければな

らないのは、このチェックリストは、前述のとおり、

改善の方策を探すためのヒント集であり、現状の評価

だけではなく、就労の継続が可能になる改善方法がな

いかを検討することである。

全衛生委員会などのみで行う場合には、職場の責任者

や作業者と意見交換する、4）問題の発見以上に、その

場で既に実施されている「良い工夫」や改善事例の発

見に努め、その工夫を賞賛するとともに他の職場への

応用を検討するように勧める、と述べている。こういっ

た様々な立場からの人間工学的改善活動は「参加型人

間工学」とも呼ばれる。参加型人間工学の利点として、

専門家を必要としないこと、改善提案を遂行・継続す

る意欲が高まること、が挙げられている。また、こう

した職場一体となった取り組みを積み重ねることによ

り、いわゆる “ 改善マインド ” と呼ばれる職場風土が

醸成され、表面的な適性評価ではなく、様々な面で相

互配慮を備えた適性評価につながっていくと考えられ

る。難病患者や中途障害者に対する適性評価を行う場

合、健康不安などの制約面をネガティブに捉えるばか

りではなく、まずは現状の職務内容に対して人間工学

チェックリストによる改善の視点から明確化し、健康

的かつ安全に業務を遂行できるものであるか、を第一

の視点にすることが望まれる。

　従業員個人については、前述の Work Ability のコ

ン セ プ ト モ デ ル で あ る Work Ability House（FIOH、

2014） に 示 さ れ た 個 人 の 領 域「1F：Health and 

functional capacities」、「2F：Competence」、「3F: 

Values, attitudes and motivation」を参照する（図 2）。

　この点について、樋口（2015）は、「Work Ability

を保持増進するためには、まず健康を保つことであり、

また仕事上の行動特性を高め、仕事に対する考え方を

適性に保つことが個人としての戦略として考えられ

る。（略）これらの知見を中途障害者および難病患者に

当てはめると、健康面については可能な限り通院や服

薬、リハビリ等の医療的な措置を行い、また職場に見

合った行動特性を身につけ、積極的に仕事に取り組む

ことが重要」と述べている。補足するならば、「Health 

and functional capacities」については、健康面での必

要な措置はもとより、就労に関連付けた “Functional 

capacity” に 着 目 す る こ と が 重 要 で あ る。 ま た、

「Competence」については、教育や職業訓練を充実さ

　組織的統制及び風土について、江口（2015）は、難

病患者や中途障害者のような働き方に制約のある労働

者の能力を十分に発揮できるようにするためは、相互

に配慮が行えるような良好な職場風土の醸成が不可欠

であると指摘している。チェックリストを用いた改善

活動における基本事項として、神代（2008）は、1）

チェックリストは出来る限り、当該職場の管理者、作

業者を含んだグループで実施する、2）点検は個人ごと

に行い、点検終了後、小グループで持ち帰り検討する、

3）チェックリストによる点検を産業保健スタッフや安

表 4　作業環境に関する人間工学チェックリスト

　　　 の 例（ 作 業 の 人 間 工 学 チ ェ ッ ク リ ス ト，

　　　1968，p37）

作業場換気

• 作業場の換気は基準を満たしている

• 気流速度は適当である

• 必要な場合、機械換気設備が設けられている

• 作業場内の炭酸ガス濃度が異常に高くなることはな
い

• 気流が身体を適度に冷却していることはない

• 作業が異常な低差下や高所で行われる場合、与圧装
置ないし酸素吸入の設備

• 作業が異常な高圧下で行われる場合、作業時間と圧
力変化は衛生基準にのっとっておこなわれている

• 日常動作の間に気候条件の急激な変化に晒されるこ
とはない

• 屋外作業は、悪天候の元でも支障なく安全に行える
よう設備が整っている
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せることが重要である。Work Ability House は、階層

構造（Multidimensional Model）であり、「1F：Health 

and functional capacities」および「2F：Competence」

の下部構造をしっかり構築することが「3F: Values, 

attitudes and motivation」につながっていく。すなわち、

健康と機能を保ち、必要な職業訓練を受けることが働

く意欲を高めることを可能にする。また、この Work 

Ability House には、関連する要因として個人を取り巻

図 2 　Work Ability House（FIOH の HP より）

く「Family（家族）」「Immediate social environment（近

隣の社会環境）」が描かれている。難病患者や中途障害

者にとっては、この中には、医療関係者や支援者、ま

た産業保健従事者も含まれていると考えられる。こう

いった周囲の関係者によって、本人の健康と機能をしっ

かり支えると共に、教育や職業訓練を可能にすること

で専門的な技術能力を獲得することが可能となる。

5) 難病患者を含む障害者雇用への産業保健職の関わり

についての海外視察

1. Newcastle 大学の Prof. Derek

　オーストラリアの障害者雇用や労災制度、過労死等

についての状況について情報提供を受ける。

【ヒアリング内容】

1-1．オーストラリアの障害者雇用制度について、実際

に、どのように運用されているのかについて情報収集

を行った。専門家としては、オーストラリアの現状は、

まだまだ改善の余地がある。

1-2．行政府の障害者雇用率は 9％程度、民間では 2％

程度で、民間の取り組みが遅れている。

1-3．法定雇用率を定めている日本の現状の話をすると、

差別を禁止して、企業の主体的な取り組みを促すより

も、コンプライアンスの観点から、促す方が、より企

業が取り組みを行うのではないか、ということであっ

た。

2. Newcastle 大 学 の Mr. Stuart Meldrum （http://

www.newcastle.edu.au/profile/stuart-meldrum）

（障害を持った学生の支援を担当している）

　豪州の障害者雇用の現状について、障害をもつ学生

への支援の点から説明を受けた。

【打ち合わせ内容】

2-1．障害を持った学生が就職する際には、企業側と、

障害の状況について情報交換をすることがある。

2-2．就職の段階で障害を持っていることを伝えるよう

にアドバイスをしているが、障害のことを話したため

に、採用が見送られることがある。この点は、日本と

同様である。
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2-3．教育という観点からは、障害を持った学生のペー

スに合わせて、やり直す機会を設けている。

2-4．障害者を雇用した場合には企業に一定の補助金が

助成されている。

2-5． メ ン タ ル ヘ ル ス に 関 す る 障 害 に つ い て は、

beyondblue（https://www.beyondblue.org.au/） と い

うポータルサイトが設けられている。

2-6．就労支援としては、National disability insurance 

scheme があり、様々な助成をしている。詳細について

は、HP（http://www.ndis.gov.au/）を確認して情報収

集を行った。この制度は、わが国の障害者総合支援法

の就労支援の枠組みと類似ていた。

2-6-1. Disability Employment Service (DES)

140 の事業者おり、2200 ヵ所でサービスを展開して

いる。DES プログラムは、17 万人以上が利用している。

25.3 万人の障害者が就労した。32％が 3 ヶ月後も就業

を継続している。

2-6-2. Job Services Australia (JSA)

全国に 80 のプロバイダーが、1700 ヵ所以上でサービ

スを提供している。82 万人が利用しており、そのう

ち 22 万人が障害を持っている。2009 年から 2015 年

までの 6 年間で 210 万人が仕事を見つけ、そのうち、

40 万人が障害者であった。

2-6-3. Australian Disability Enterprises (ADEs)

全国に 200 社あり、2 万人以上が働いている。2014

年には、159 名が AED から一般就労に移行した。多く

の AED で働く労働者パートタイム労働である。梱包作

業、造園業、清掃業、リサイクル業、製造業に従事し

ている。政府からの補助金が出ている。

3. The Royal Australian College of Physicians の産業

保健担当の幹部である Dr Claire Hollo と Dr Sandra 

Mc Burnie

　障害者や難病患者の就労支援について産業医の役割

について意見交換を行った。

【意見交換内容】

3-1．オーストラリアでは、障害者雇用に産業医が関わ

ることはない。

3-2．オーストラリアでは、産業医を選任する義務はな

い。ただ、大手の企業（リオティントンや BHP ビリト

ンなど）では、雇用されていたが、近年の資源価格の

下落による国内景気が悪化により、削減される傾向に

ある。

3-3．オーストラリアの産業医は、企業側として動く

ことが多い。オーストラリアは、労働組合が強いため、

産業医は、労働組合から、会社側とみなされ、就業上

の配慮が必要な情報を得ることができないことがある。

職場巡視もままならない。

3-4．産業医が障害者雇用に関わる場面は、職業に起因

する疾病により障害になった場合である。その場合に

は、GP が作成した（WorkCover NSW – certificate of 

capacity）の内容を確認して、どのような配慮が必要

なのか、企業にアドバイスをする。

3-5．私傷病の場合には、就職する際に、企業に対して

病名を告げるかどうかは、大きな問題である。産業医

としては告げるようにアドバイスはするが、企業側の

心証を悪くする可能性もある。多くが雇用の継続が難

しくなる場合が多い。ただ、特殊な能力を持っている

場合には、企業側から勤務の継続を要請されることも

ある。この状況は、日本と類似している。

4. Australia’s Disability Conference への参加

4-1．オーストラリアには 420 万人の障害者おり、全

人口の 18.5％にあたる。

4-2．障害者の 53％が働いている。一方で、健常者の

82％が働いているので、この差を問題視していた。

4-3．障害者の就労を支援する機関として Disability 

employment service（DES) があり、多くの民間団体が

登録されている。この制度は、政府は財政的に支援を

して、民間が主体的に関わっているという点から、わ

が国の障害者総合支援法の就労移行支援事業施設と類

似していた。オーストラリア全体で 140 の DES があり、

2200 以上のサイトがあり、17 万人以上が活用してい

る。2010 年以降、253000 人の方が仕事を得ることが

できた。

4-4．DES の活動について、色々な取り組み、プログラ
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ムが紹介された。

4-5．日本の特例子会社制度に似た仕組みとして、

Australian Disability Enterprises (ADE）があった。ADE

はオーストラリア全体で 200 箇所ある。

4-6．障害者差別禁止法が制定されている豪州では、障

害者雇用に対して、法定雇用率を定めた日本とは異な

り、法定雇用率は定めず、差別自体を禁止することで

米国と同様のアプローチをしていた。そのために、様々

な、就労支援機関が活動していた。

4-7．就労支援機関については、日本との類似性が確認

できた。

4-8．オーストラリアでは、障害年金の受給者を減らす

ために New disability employment framework という

改革が進められている。

4-9．法定雇用率はないとは言え、障害者を雇用して

いるオーストラリアの大手企業を中心に Australian 

Network on Disability (AND) という団体が作られてい

た。民間企業が、障害者を雇用すると政府から助成金

を得ることができるが、それ以外のインセンティブと

しては、CSR 的な要素が強い様であった。

6) 産業保健職・人事担当者向け難病に罹患した従業員

の就労支援ハンドブックの作成

　マニュアルの内容は、

1. 難病患者の就労に関する現状

2. 難病患者の症状の特徴

3. 難病患者の就労支援のポイント

4. 合理的配慮について

5. 具体的な対応方法

6. 情報収集・相談（難病患者の就労支援に係る関係機関・

職種）

とした。その上で、ドラフト版を作成し、産業保健職

や人事担当者から、意見を収集し、内容の改善を行った。

D．考察

1) 産業医・産業看護職を対象とした難病患者の就労支

援についての研究会の開催

　国内において様々な就労支援がすでに始まっている

が、産業保健職だけでなく、患者においても十分な情

報が行き渡っていない可能性がある。また、患者の病

態が様々であることからきめ細かく支援を検討してく

れる難病就労支援センターやソーシャルワーカーの役

割が大きい。職場においても産業保健職としてこうし

た制度を理解し、必要な支援につなげられるような役

割が期待されるだけでなく、企業の理解を深めること

が期待される。

2) 難病患者の就労支援についての連載

　国内において様々な就労支援がすでに始まっている

が、産業保健職だけでなく、患者においても十分な情

報が行き渡っていない可能性がある。また、患者の病

態が様々であることからきめ細かく支援を検討してく

れる難病就労支援センターやソーシャルワーカーの役

割が大きい。職場においても産業保健職としてこうし

た制度を理解し、必要な支援につなげられるような役

割が期待されるだけでなく、企業の理解を深めること

が期待される。

3) 難病患者の就労支援を行っている関係者へのヒアリ

ング調査、現地視察

　昨年度に引き続いて行った、今年度のヒアリング調

査、現地視察により、難病患者の就労支援における就

労移行支援事業所の役割の可能性について、先進的な

取り組みを行っている事業所の視察や代表者との情報

交換により収集することができた。産業医からのヒア

リングでは、難病患者の就労支援についての社会資源

についての情報が不足していること、主治医との連携

がうまく行かないこと、など共通の課題が明らかになっ

た。この点については、本研究班で作成するマニュア

ルで情報提供する有用性を確認することにもつながっ

た。中小企業の経営者については、人手不足の深刻化

により、以前と比べて、就業能力が備わっていれば、

難病に対する偏見から、不利益な取り扱いをすること

が無いことが分かった。また、人事、採用、上司など

が共通のテーブルで事例検討を行うことで、よりきめ

細かな支援を行うことで、これまでは就労が困難であっ
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た難病患者について就労が可能になることも示唆され

た。

4) 難病患者・中途障害者の就労継続支援における人間

工学の役割と課題

　本分担研究では、職務適性を切り口として、難病患

者・中途障害者の就労継続支援における人間工学の役

割を見てきた。特に、職務の明確化に際して、IE 的な

作業分析とともに人間工学チェックリストを活用した

改善の視点の重要性について言及した。このことは、

健康影響等に限定したような表面的な適性評価ではな

く、職務の条件や環境について、どのような配慮があ

れば就労が可能になるか、を検討する契機となる。ま

た、Work Ability の視点から職務を遂行するための能

力の形成について、「作業環境」「組織的統制および風土」

並びに「従業員個人」の各要因を検討した。これらの

要因について、総合的な対策をすすめることが、職務

適性を高め、就労継続を可能にすると考えられる。

　今後の課題について、より職場に踏み込んだ人間工

学的介入、たとえば、ワークステーションやインター

フェイスの設計や治工具の開発、等があげられる。人

間工学的介入の究極の目標は、人々にとって実行可能

且つ効果的で、働く人の職務満足度を高め、職場全体

の一体感を与える業務の設計にある（Corlett,1991）。

また、Ong（1999）は、人間工学は、不要なミスや急

性また慢性の障害を防止するのに重要な役割を果たし、

ユーザや労働者の能力に合った道具、機会を作り出し

て、仕事の効率と生産性を高めている、と述べている。

近年は ICT 等の様々なテクノロジーが利用可能になり、

働き方も多様化している。様々な制約があったとして

も、自身の能力を活かして、生産性高く働くことを実

現することに人間工学は貢献することが可能であり、

またその責務を果たす必要がある。

5) 難病患者を含む障害者雇用への産業保健職の関わり

についての海外視察

　障害者差別禁止法により差別を禁止して企業の主

体的な取り組みを促すアメリカ型のオーストラリア

であっても、就労支援については、日本の障害者総

合支援法に基づく就労移行支援事業や就労継続支援 A

型、B 型と類似した制度である Disability Employment 

Service (DES) や Job Services Australia (JSA) が設けら

れていた。日本と同様に、医療職の関与についてはそ

れほど大きくなく、産業保健職の関わりについての情

報は皆無であった。また、オーストラリアの産業医の

業務の多くは、労災対応がメインで有り、日常的に、

企業の中で活動する日本の産業医とは異なっている。

これらのことから、今回、我々が提言するような、就

労支援に当たって、産業保健職との連携については、

海外でも例を見ない活動になると考えられた。

6) 産業保健職・人事担当者向け難病に罹患した従業員

の就労支援ハンドブックの作成

　本研究班の研究結果を元にして、産業保健職・人事

担当者向けに難病に罹患した従業員の就労支援ハンド

ブックを作成した。産業保健職からの評判は良かった

ことから、本マニュアルが活用されることにより難病

患者の就労支援が進むことが示唆された。今後は、こ

のマニュアルを HP 上に公開するとともに、周知し、

研修などで活用されるようにしていきたい。

E．結論

　本研究の目的は、職域における中途障害者の実態と

関係者間の望ましい連携のあり方について、①職域に

おける中途障害者、特に進行性に就業能力が低下する

疾患を持つ労働者への就労継続支援の課題を抽出し、

②人間工学の知見を取り入れ、職域での、進行性に就

業能力が低下する疾患に対する望ましい配慮や、職域

と障害者福祉施設との連携の在り方を検討し、③産業

医・産業看護職や人事労務担当者向けの対応マニュア

ルを作成することである。

　最終年度（2 年目）にあたる本年度は、①産業医・

産業看護職を対象とした難病患者の就労支援の研究会

を 2 回行った。②雑誌労働の科学において難病患者の

就労支援についての連載を 12 回行った。③障害者総

合支援法、難病法などのわが国法制度とそれぞれの法
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I.   総括研究報告書

律に基づく就労支援の実態について関係者へのヒアリ

ング調査、現地視察をもとに情報収集した。④難病患者・

中途障害者の就労継続支援における人間工学の役割と

課題について検討した。⑤難病患者を含む障害者雇用

への産業保健職の関わりについての海外視察を行った。

⑥全ての調査結果を元に産業保健職・人事担当者向け

難病に罹患した従業員の就労支援ハンドブックを作成

した。

1．産業医・産業看護職を対象とした難病患者の就労支

援についての研究会を 2 回行った。その結果、産業医、

産業看護職の難病患者の就労支援についての啓発を進

めることができた。

2．雑誌労働の科学において難病患者の就労支援につい

ての連載を 12 回行った。その結果、各専門家の知見

をまとめることができ、産業医・産業看護職だけでは

なく、人事担当者が、効率的に難病患者の就労支援を

学ぶためのツールとすることができた。

3．障害者総合支援法、難病法などのわが国法制度とそ

れぞれの法律に基づく就労支援の実態について関係者

へのヒアリング調査、現地視察をもとに情報収集した。

難病患者の就労支援における就労移行支援事業所の活

用の可能性や、専属産業医が抱える共通の課題、難病

患者の就労支援についての経営者の考えを把握するこ

とができた。このことにより、マニュアルに反映させ

るべき情報が明らかになった。

4．難病患者・中途障害者の就労継続支援における

人間工学の役割と課題について検討した。職務適性

の評価に際しての人間工学の役割として、Industrial 

Engineering 的な作業分析とともに、人間工学的視点か

ら職務を明確化することが重要である。その際、職務

条件や環境について、人間工学チェックリスト等を活

用しながら「どのような配慮があれば就労が可能にな

るか」を検討すること、Work Ability の視点から職務

を遂行するための能力の形成をはかることが重要であ

る。今後の課題について、より職場に踏み込んだ人間

工学的介入、たとえば、ワークステーションやインター

フェイスの設計や治工具の開発、等が挙げられる。ICT

等の様々なテクノロジーが利用可能になり、また、働

き方も多様化している今日においては、様々な制約が

あったとしても、自身の能力を活かして、生産性高く

働くことを実現することに人間工学は貢献することが

可能であり、またその責務を果たす必要がある。

5．難病患者を含む障害者雇用への産業保健職の関わり

についての海外視察を行った。

6．産業医、産業保健師を対象とした研究会の開催：産

業保健職の、難病患者への就労支援への関心を高める

ための情報発信、言語化を行うことを目的として、研

究会の開催や雑誌などにおいて連載などを行い、それ

ぞれの立場から課題を明らかにした。研究会において

は、情報交換を重視し、難病患者や中途障害者への就

労支援について、産業保健職間での認識を共有した。

また、初年度においては、ヒアリングなどをもとに、

第 1 回研究会を開催し、研究会の内容（研究者 2 名、

専門医 1 名、患者団体 2 名が発表）を冊子にまとめ、

共有した。

　本研究では、国内外の文献レビュー、患者・専門家

へのインタビュー、就労支援施設などの現場視察と情

報収集、既存調査の二次解析、インターネット調査、

研究会の開催を通じて、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

方について有用な情報が得られた。また、研究会の開

催や学会発表を通じて、難病患者・中途障害者の就労

支援に関する産業保健職の関心を高められた。産業医

を対象とした調査を実施するための情報が収集され、

産業医を対象とした調査票の開発と実施、産業保健職・

人事労務担当者向けのマニュアルを開発するための準

備が整った。

F．健康危機情報

　該当せず。
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G．研究発表

1.  論文発表

江口　尚．難病患者の治療と仕事の両立支援を考える

難病を理由として働き方に制約のある労働者に対する

同僚の意識に影響する要因について一般労働者を対象

としたインターネット調査から．労働の科学 . 70 巻 7

号 412-416.

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える難病患者・

中途障害者の就労支援の課題研究班の活動から見えて

きたこと . 労働の科学 . 70 巻 5 号 290-294

 2.  学会発表

江口尚，樋口善之，和田耕治（2015）：難病患者の就

労継続支援に関する現状調査 患者インタビューを通じ

て．産業衛生学雑誌 . 57 巻臨増 P488．

江口尚，樋口善之，和田耕治（2015）：難病を理由に

働き方に制約のある同僚に対する一般労働者の意識に

関連する心理社会的要因の検討．第 25 回産業医・産

業看護全国協議会（山口・周南），第 25 回日本産業衛

生学会産業医・産業看護全国協議会　講演集，127 頁．

（ポスター優秀賞受賞）

江口尚，樋口善之，和田耕治（2015）: 働き方に制約

のある同僚に対する一般労働者の意識に関する検討 . 第

74 回日本公衆衛生学会抄録集．

H．知的財産権の出願・登録状況

1．特許取得

　該当せず。

2．実用新案登録

　該当せず。

3．その他

　該当せず。
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II-1   分担・研究報告書「難病患者の就労支援に関する研究」

厚生労働科学研究費補助金
政策科学推進研究事業

（Ｈ 26 −政策−若手− 013）
分担研究報告書

難病患者の就労支援に関する研究（「産業医・産業看護職を対象とした難病患者の

就労支援についての研究会の開催」及び「難病患者の就労支援についての連載の実施」）

   研究分担者　和田耕治　国立研究開発法人 国立国際医療研究センター

     　　　国際医療協力局　医師

研究要旨

　本研究は難病患者の就労支援における対策の現状ならびに課題を明らかにすることが目的である。現状や課題

の言語化を行うことを目的として、研究会の開催や雑誌などにおいて連載などを行い、それぞれの立場から記述

していただいた。これらの結果をもとに、良好事例や課題が共有できることとなり、対策への推進に寄与した。

Ａ．研究目的

　すでにわが国においては難病以外の HIV や癌におい

て様々な取り組みがなされているが、疾患を超えた連

携は少なく、良好事例の共有がなされることも少ない。

一方で、難病患者の就労支援はすでに様々な取り組み

が行われている。しかし、難病には様々な疾病が含ま

れており、またそれぞれの病気の影響も異なる。これ

らを合わせて言語化することが今後の課題を検討する

上で必要である。本研究は難病患者の就労支援におけ

る対策の現状ならびに課題を明らかにすることが目的

である。

Ｂ．研究方法

　本研究では難病患者の就労支援の現状についてそれ

ぞれの課題について講演や執筆を通じて示していただ

きそれらをまとめることである。

 Ｃ．研究結果

　平成 27 年度は 2 回の研究会を開催し、その講演

を資料１と 2 のようにまとめた。またホームペー

ジ に よ り 公 開 し た。（http://www.med.kitasato-u.

ac.jp/~publichealth/syuroushien）

　テーマとしては、第 2 回は良好事例と難病法を学ぶ、

第 3 回は就労が困難な患者を支援するとした。

　第 2 回は、他の疾患における就労支援を学ぶとして、

HIV の事例を特定非営利活動法人プレイス東京の生島

様をご紹介いただいた。また、難病に関する法令の最

新のアップデートとして独立行政法人高齢・障害・求

職者雇用支援機構の春名様に難病法、障害者総合支援

法などについてご説明をいただいた。さらに、患者団

体からの立場として、一般社団法人日本難病・疾病団

体協議会の水谷様にご講演をいただいた。難病といっ

ても様々であり疾病に応じて課題が異なることを紹介

いただいた。また、障害が固定せず身体障害者手帳の



22 「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」報告書

取得が困難であることを紹介いただいた。

　第 3 回は、就労が困難な患者を支援するとして、支

援によっても就労継続が困難な場合にどのような社会

福祉の制度があるかをご紹介いただいた。

　国立障害者リハビリテーションセンター病院深津先

生には難病のある人の就労系福祉サービスの利用実態

として福祉的就労の概要や実際の患者のニーズについ

て紹介いただいた。東京保健医療大学の伊藤先生に

は、地域における支援者間連携の必要性や実態調査を

ご紹介いただいた。群馬県難病相談支援センターの川

尻様には、就労の継続が困難となった事例にどのよう

にきめ細かく対応をしたかについてご紹介をいただい

た。東京ジョブコーチの西村様には職場定着支援事業

による難病者への就労事例ということでジョブコーチ

の役割を紹介いただいた。東京医科大学病院のソーシャ

ルワーカーである品田様には社会資源の主体的活用と

ソーシャルワークとして、現在の制度的資源について

紹介をいただいた。

　連載は労働の科学にて 12 名の先生に執筆をいただ

いた。（資料 3 参照）

Ｄ．考察

　国内において様々な就労支援がすでに始まっている

が、産業保健職だけでなく、患者においても十分な情

報が行き渡っていない可能性がある。また、患者の病

態が様々であることからきめ細かく支援を検討してく

れる難病就労支援センターやソーシャルワーカーの役

割が大きい。職場においても産業保健職としてこうし

た制度を理解し、必要な支援につなげられるような役

割が期待されるだけでなく、企業の理解を深めること

が期待される。

E．健康危険情報

なし

F．研究発表

1.  学会発表

江口尚 , 樋口善之 , 和田耕治 . 難病患者の就労継続支援

に関する現状調査：患者インタビューを通じて . 日本

産業衛生学会 , 産衛誌 57,2015,p488 2015 年 5 月 14

日　第 88 回日本産業衛生学会大阪 oral 
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厚生労働科学研究費補助金
政策科学推進研究事業

（Ｈ 26 −政策−若手− 013）
分担研究報告書

難病患者の就労支援を行っている関係者へのヒアリング調査、現地視察に基づく課題の検討

研究分担者　江口 尚　北里大学 医学部 公衆衛生学　助教　

研究要旨

　前年度に引き続き、障害者総合支援法に基づく就労移行支援事業所、産業医、経営者に対して、ヒアリング調

査を行った。就労移行支援事業所では、就労以降をさせる上でのノウハウについて情報収集を行った。産業医に

対しては、難病患者についてどのようなケース対応を行っているかについて情報収集を行った。経営者に対して

は、中小企業同友会障害者委員会に参加し、障害者や難病患者の就労支援に取り組む経営者の考え方について情

報収集を行った。その結果、就労移行支援事業所にはどのようなノウハウが蓄積し、産業医はどのようなことに

困っており、どのような知識が不足しているか、経営者はどのような姿勢で難病患者の就労支援を行っているか

を知る事ができ、昨年度実施下ヒアリング調査に、知見を追加することができた。その結果、産業保健職や人事

担当者向けの難病患者の就労支援ハンドブックを作成する上で有用な情報を得ることができた。

Ａ．研究目的

　近年、中途障害者や難病患者に対する就労支援への

関心が高まっている。しかし、企業における中途障害

者、難病患者の就労支援における産業保健職の関わり

や、産業保健職と主治医や、就労系障害福祉サービス

事業所などの関係機関との連携の実態については明ら

かではない。そこで、本研究では、中途障害者、難病

患者の就労支援における、産業保健職と関係機関との

連携の可能性を検討するために、関係者に対してヒア

リング調査を行った。

Ｂ．研究方法

　昨年度に引き続き、就労移行支援事業所 2 ヵ所の代

表者に対するヒアリング調査及び施設見学、障害者雇

用を積極的に行っている企業での産業医活動、産業医

3 名に対してのヒアリング調査を行った。

 （倫理面への配慮）

 　本調査は北里大学医学部倫理委員会の承認を得て実

施した。

 Ｃ．研究結果

1. 就労移行支援事業所でのヒアリング

　一般社団法人リファイン就労支援センターと一般社

団法人ペガサスを見学し、代表者から話を伺った。

1-1. 一般社団法人リファイン就労支援センター

リファインは、精神障害者の就労支援に特化している。

サービス対象者は、求職中の方と、企業と雇用契約を

維持した状況の休職中の方の両方が存在する。来所の

きっかけは、提携先の精神科医が多い。日頃から、複

数の精神科クリニックの院長との交流をもち、本施設

の理念や雰囲気を主治医にも知ってもらった上で紹介
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をしてもらうようにしている。施設は、オフィスビル

の中にあり、「職場」を感じさせる雰囲気を大切にして

いる。施設利用者の服装には、ジャケットの着用を義

務付けるなどして、職場の雰囲気を保つようにしてい

る。サービスの内容は、臨床心理士やキャリアカウン

セラーによる定期的な面談が行われている。また、ソー

シャルスキルトレーニング、アサーション、プレゼン

テーションなどのセミナーが多く開催されている。こ

のようなプログラムを通じて、自分の取扱説明書を完

成させていく。その様子を、スタッフがモニタリング

をしており、復職の際には的確にアドバイスをしてい

る。そのようなプログラムを通じて、当事者は、主観的、

客観的に自分を理解することができる。また、新規に

就職をする場合には、代表者がよく知った経営者と連

携を取ることで、求人先の職場風土などのインフォー

マルな情報を加味して再就職を進めている。また、職

場復帰後も、定着支援の一環として定期的に交流会を

開催して、「卒業生」の交流を続けている。このような

取り組みにより、低い再発率、離職率を達成している。

1-2．一般社団法人ペガサス

ペガサスは、精神障害者や発達障害者へのサービス提

供を得意としている。プログラムの特徴は、職場訓練

を大切にしていることである。代表が、中小企業の経

営者団体である中小企業同友会障害者委員会の主要メ

ンバーであり、そのメンバー間のつながりで、訓練先

の職場を開拓している。そこで 1-2 ヶ月間、双方の相

性を確認して就職という流れになっている。サービス

利用者の中には、長期間引きこもりとなってしまい、

社会との接触が無かった方も多い。そのため、施設へ

の通所は、生活習慣を再構築するために位置付けられ、

生活習慣が落ち着き、ビジネスマナーを身につけられ

れば、できるだけ早く職場訓練に出向かせるようにし

ている。代表者と受け入れ先の事業所の経営者とは信

頼関係ができており、代表者と経営者間でも情報交換

をしながら、職場訓練を行っている。代表者の話では、

中小企業の人手不足は深刻で、しっかり働ければ、障

害者、健常者関係なく雇用できる状況になりつつある

ということ話であった。

2．産業医からのヒアリング

産業医 3 名からヒアリングを行った。いずれも大手企

業に勤務する専属産業医であった。難病患者だから特

別扱いをしていることはなく、病状に応じて職務適性

評価を行って就業上の配慮を行っているということで

あった。就業能力がかなり低下し、ただ座っているだけ、

という状況であったにも関わらず、主治医とのやりと

りが十分にできなかった例をそれぞれの産業医が抱え

ていた。経営に比較的余裕がある専属産業医がいるよ

うな大企業では、就業能力が大きく低下しても、その

まま様子を見ているケースがあるが、そのことにより

職場のモラルが下がることがあった。そう言ったこと

を避ける意味でも、診断がついた時点で、上司や家族

と話合いを行って、主治しに見通しに基づいて、ルー

ルを決めるように早めに対応すること必要性が指摘さ

れた。

3．中小企業同友会障害者委員会

　本委員会は、「人間尊重の企業経営」を掲げ、人の採

用から育成、近代的労使関係の確立と労使一丸のとなっ

た企業経営を目指す経営者の集まりである中小企業同

友会の 3 つの主要委員会の一つである。委員は、障害

者雇用に関心を持っている経営者である。その委員会

にオブザーバーで参加させてもらい経営者の障害者（手

帳の有無に関係ない）雇用に対する姿勢を把握するこ

とができた。

Ｄ．考察

　昨年度に引き続いて行った、今年度のヒアリング調

査、現地視察により、難病患者の就労支援における就

労移行支援事業所の役割の可能性について、先進的な

取り組みを行っている事業所の視察や代表者との情報

交換により収集することができた。産業医からのヒア

リングでは、難病患者の就労支援についての社会資源

についての情報が不足していること、主治医との連携

がうまく行かないこと、など共通の課題が明らかになっ
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た。この点については、本研究班で作成するマニュア

ルで情報提供する有用性を確認することにもつながっ

た。中小企業の経営者については、人手不足の深刻化

により、以前と比べて、就業能力が備わっていれば、

難病に対する偏見から、不利益な取り扱いをすること

が無いことが分かった。また、人事、採用、上司など

が共通のテーブルで事例検討を行うことで、よりきめ

細かな支援を行うことで、これまでは就労が困難であっ

た難病患者について就労が可能になることも示唆され

た。

Ｅ．結論

　障害者総合支援法、難病法などのわが国法制度とそ

れぞれの法律に基づく就労支援の実態について関係者

へのヒアリング調査、現地視察をもとに情報収集した。

難病患者の就労支援における就労移行支援事業所の活

用の可能性や、専属産業医が抱える共通の課題、難病

患者の就労支援についての経営者の考えを把握するこ

とができた。このことにより、マニュアルに反映させ

るべき情報が明らかになった。

Ｆ．健康危険情報

　　該当せず。

Ｇ．研究発表

 1.  論文発表

　なし

 2.  学会発表

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況

　　（予定を含む。）

 1. 特許取得

　なし

 2. 実用新案登録

　なし

 3. その他

　なし
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厚生労働科学研究費補助金
政策科学推進研究事業

（Ｈ 26 −政策−若手− 013）
分担研究報告書

難病患者・中途障害者の就労継続支援における人間工学の役割と課題

研究分担者　樋口 善之　福岡教育大学 教育学部　准教授　

研究要旨

　難病患者及び中途障害者の就労継続支援に必要な人間工学の役割と課題について、職務適性を切り口として、

考察した。職務適性の評価に際しての人間工学の役割として、Industrial Engineering 的な作業分析とともに、人

間工学的視点から職務を明確化することが重要である。その際、職務条件や環境について、人間工学チェックリ

スト等を活用しながら「どのような配慮があれば就労が可能になるか」を検討すること、Work Ability の視点か

ら職務を遂行するための能力の形成をはかることが重要である。今後の課題について、より職場に踏み込んだ人

間工学的介入、たとえば、ワークステーションやインターフェイスの設計や治工具の開発、等が挙げられる。ICT

等の様々なテクノロジーが利用可能になり、また、働き方も多様化している今日においては、様々な制約があっ

たとしても、自身の能力を活かして、生産性高く働くことを実現することに人間工学は貢献することが可能であ

り、またその責務を果たす必要がある。

Ａ．研究目的

　人間工学は、人間の特性を最大限に発揮し、健康や

安全上の不安なく労働生活や社会生活を送ることが出

来ることを研究する学問である。本研究では、難病患

者及び中途障害者の就労継続支援に必要な人間工学の

役割と課題について考察することを目的とする。

Ｂ．研究方法

　本研究では、「職務適性」を切り口として、難病患者

及び中途障害者の就労継続支援における人間工学の役

割を考察する。

Ｃ．研究結果

就労継続支援における重要な観点として、職務適性の

評価が挙げられる。就労は、職務の遂行であり、従事

者にはその職務を遂行することが求められる。一方

で、使用者（事業者）は、その職務を遂行することが

可能かどうかを正しく判断する責任がある。職務適正

の評価が必要な場合として、英国医師会がとりまとめ

た「ABC of Occupational and Environmental Medicine

（邦訳：産業医学の ABC）」によると、表 1 のようにま

とめられている（Davies，2008，p26）。これは主に “ 雇

い入れ時や配置前 ” を想定してまとめられたものであ

る。その内容には「疾病」や「健康」が多く含まれて

おり、産業保健職には、それらを適切に評価し、使用

者の意思決定を支援する役割があると言え、このこと

は、難病患者・中途障害者の就労継続支援においても

同様である。

　産業保健の視点から職務適正を評価する主な原則と

して、前掲書では、表 2 のようにまとめられている

（Davies，2008，p27 ※尚、この原則には、英国にお

ける法律上の義務も含まれている）。職務適性として最

も重要なことは、第一の原則（表 2 の①）として示さ
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れている「職務を効果的に遂行できるか」と「その従

業員自身や同僚に健康や安全上のリスクがないか」を

確認することである。また、このことを「分かりやす

い表現で理解されなければならない」とする第二の原

則（表 2 の②）は誠に的を射ていると言える。難病患者・

中途障害者の就労継続支援においても、職務遂行上の

懸念や健康・安全上のリスクについて、医学的側面と

勤怠管理的側面を合理的にすり合わせ、「見える化」し

ていく必要がある。“ 職務を効果的に遂行できるか ” と

いう点に関して、その判断は公正でなければならない。

この判断には、職務内容についての情報と、遂行能力

についての情報が必要である。

　職務内容についての情報は、一般に、職務分析（job 

analysis）により得ることが出来る。職務分析では、

個々の職務（仕事）毎に要求される作業を、科学的な

方法で客観的に評価し、その仕事に必要とされる標準

的なスキル、行動、知識、能力などを明らかにする（渡

辺、2015）。この科学的な方法に関しては、Industrial 

Engineering（IE）として発展してきた工程管理の各種

法（作業分析、時間分析、など）が知られている。作

業分析とは、実際の仕事の手順を記述していく方法で

あり、時間分析はそれぞれにかかる時間を計測し、標

準的な作業時間を求めるものである。

　これらの手法を用いることにより、それぞれの職務

で必要とされる要素を明らかにするとともに、“ 改善の

３M（いわゆるムリ・ムラ・ムダ）” を発見し、生産性

を高めることが可能となる。さらには、生産性を高め

るとともに、働きやすい職場づくりにつなげていく活

動を職場改善と呼ぶ。この改善活動においては、人間

工学チェックリストと呼ばれるツールが活用されてい

る（表 3）。このツールを職務内容毎に適応することに

より、不要で過大な作業負担を同定し、それらの作業

を改善していく。改善する手順として、「排除：なくせ

ないか」「統合：一緒に出来ないか」「交換：順序の変

更はできないか」「簡素化：単純化できないか」のいわ

ゆる改善の 4 原則（神代，2008）が推奨される。

　人間工学チェックリストの目的は、問題を見つけ出

すだけではなく、対象となる職場の作業条件やその改

善に関心をもつことも重要である（神代、2008）。こ

こに示したチェックリストや改善の考え方は、働きや

すい職場づくりを目指すための汎用的なものであり、

本稿の主題である難病患者や中途障害者に特化したも

のではない。しかしながら、誰でも働きやすい職場を

目指すことは、難病患者や中途障害者の就労継続にとっ

ても重要な取り組みである。たとえば、通常は立位に

よる作業があったとして、その一連続作業時間を遂行

するためには、20 分を要するとする。難病患者や中途

障害者にとっては、その業務に従事することに困難が

生じると考えられる場合、職務適性としてふさわしく

ないと考えるのではなく、その作業を先ほどの改善の

4 原則に照らしあわせ、どのような改善を行えば、困

難なく従事することができるかを職場で検討すること

が人間工学チェックリストの活用として考えられる。

想定される改善提案として、一連続作業時間を短くす

る、立位ではなく座位や腰掛けなどの利用も考えられ

る。

　この人間工学チェックリストは、固定されたもので

はなく、必要と考えられる項目を随時追加していくこ

とが本来の主旨である。生産管理や IE の視点と、労働

衛生や人間工学の視点から、職場に応じたチェックリ

ストづくりが推奨されている。近年では、高年齢労働

者対策としてのチェックリストも開発されている（中

央労働災害防止協会、2004）。

　職務内容の評価については、観察によって評価可能

な動作などの身体的要素だけでなく、精神的要素や社

会的要素も含まれている（Louhevaara，2003）。これ

らの要素を統合して、職務要求（ワークデマンド）と

総称される。総合的なワークデマンドを明らかにする

ことは簡単ではないが、ワークデマンドの明確化を行

うことは、“ その業務が遂行可能か ” を判断するための

必須条件である。同一職務での就労継続の場合には、

その可否の判断はある程度の推測が可能であると考え

られる。一方、配置転換や新規就労を検討する場合、

このワークデマンドを過不足なく見積もることができ
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るかが、適性評価における勘所である。

　ワークデマンドに対して個々人の遂行能力が十分に

対応可能であるかどうかが適正評価の第一の原則で

あった。この「十分に対応可能であるかどうか」は、

前年度の当該研究プロジェクトの論点あった Work 

Ability の考え方に通底している（樋口、2015）。前述

の Louhevaara（2003）は、この Work Ability の保持

のための手がかりとして、作業環境と組織的統率及び

風土を挙げている（図 1）。

　このモデルにおいて、作業環境に関しては、人間工

学的、衛生的、安全性が関与し、組織的統制及び風土

には、発展的、心理社会的、管理的な論点が関与し、

従業員個人については、身体活動、ヘルスプローモー

ションおよび快活な生活様式の関与している。以降は、

この「作業環境」「組織的統制および風土」並びに「従

業員個人」について、人間工学の観点から考察する。

　作業環境について、先述の人間工学チェックリスト

では、換気、温熱、照明、色彩、騒音、振動、輻射線

と電離放射線、粉塵、有害物質について触れられてい

る（表 4）。これらのチェックは、職務内容と合わせて

勘案すべきものであり、難病患者・中途障害者の就労

継続支援において、医学的な所見から特段の配慮が必

要な可能性もある。しかし、ここで注意しなければな

らないのは、このチェックリストは、前述のとおり、

改善の方策を探すためのヒント集であり、現状の評価

だけではなく、就労の継続が可能になる改善方法がな

いかを検討することである。 

　組織的統制及び風土について、江口（2015）は、難

病患者や中途障害者のような働き方に制約のある労働

者の能力を十分に発揮できるようにするためは、相互

に配慮が行えるような良好な職場風土の醸成が不可欠

であると指摘している。チェックリストを用いた改善

活動における基本事項として、神代（2008）は、1）

チェックリストは出来る限り、当該職場の管理者、作

業者を含んだグループで実施する、2）点検は個人ごと

に行い、点検終了後、小グループで持ち帰り検討する、

3）チェックリストによる点検を産業保健スタッフや安

全衛生委員会などのみで行う場合には、職場の責任者

や作業者と意見交換する、4）問題の発見以上に、その

場で既に実施されている「良い工夫」や改善事例の発

見に努め、その工夫を賞賛するとともに他の職場への

応用を検討するように勧める、と述べている。こういっ

た様々な立場からの人間工学的改善活動は「参加型人

間工学」とも呼ばれる。参加型人間工学の利点として、

専門家を必要としないこと、改善提案を遂行・継続す

る意欲が高まること、が挙げられている。また、こう

した職場一体となった取り組みを積み重ねることによ

り、いわゆる “ 改善マインド ” と呼ばれる職場風土が

醸成され、表面的な適性評価ではなく、様々な面で相

互配慮を備えた適性評価につながっていくと考えられ

る。難病患者や中途障害者に対する適性評価を行う場

合、健康不安などの制約面をネガティブに捉えるばか

りではなく、まずは現状の職務内容に対して人間工学

チェックリストによる改善の視点から明確化し、健康

的かつ安全に業務を遂行できるものであるか、を第一

の視点にすることが望まれる。

　従業員個人については、前述の Work Ability のコ

ン セ プ ト モ デ ル で あ る Work Ability House（FIOH、

2014） に 示 さ れ た 個 人 の 領 域「1F：Health and 

functional capacities」、「2F：Competence」、「3F: 

Values, attitudes and motivation」を参照する（図 2）。

　この点について、樋口（2015）は、「Work Ability

を保持増進するためには、まず健康を保つことであり、

また仕事上の行動特性を高め、仕事に対する考え方を

適性に保つことが個人としての戦略として考えられ

る。（略）これらの知見を中途障害者および難病患者に

当てはめると、健康面については可能な限り通院や服

薬、リハビリ等の医療的な措置を行い、また職場に見

合った行動特性を身につけ、積極的に仕事に取り組む

ことが重要」と述べている。補足するならば、「Health 

and functional capacities」については、健康面での必

要な措置はもとより、就労に関連付けた “Functional 

capacity” に 着 目 す る こ と が 重 要 で あ る。 ま た、
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「Competence」については、教育や職業訓練を充実さ

せることが重要である。Work Ability House は、階層

構造（Multidimensional Model）であり、「1F：Health 

and functional capacities」および「2F：Competence」

の下部構造をしっかり構築することが「3F: Values, 

attitudes and motivation」につながっていく。すなわち、

健康と機能を保ち、必要な職業訓練を受けることが働

く意欲を高めることを可能にする。また、この Work 

Ability House には、関連する要因として個人を取り巻

く「Family（家族）」「Immediate social environment（近

隣の社会環境）」が描かれている。難病患者や中途障害

者にとっては、この中には、医療関係者や支援者、ま

た産業保健従事者も含まれていると考えられる。こう

いった周囲の関係者によって、本人の健康と機能をしっ

かり支えると共に、教育や職業訓練を可能にすること

で専門的な技術能力を獲得することが可能となる。

Ｄ．考察

　以上、本稿では、職務適性を切り口として、難病患

者・中途障害者の就労継続支援における人間工学の役

割を見てきた。特に、職務の明確化に際して、IE 的な

作業分析とともに人間工学チェックリストを活用した

改善の視点の重要性について言及した。このことは、

健康影響等に限定したような表面的な適性評価ではな

く、職務の条件や環境について、どのような配慮があ

れば就労が可能になるか、を検討する契機となる。ま

た、Work Ability の視点から職務を遂行するための能

力の形成について、「作業環境」「組織的統制および風土」

並びに「従業員個人」の各要因を検討した。これらの

要因について、総合的な対策をすすめることが、職務

適性を高め、就労継続を可能にすると考えられる。

　今後の課題について、より職場に踏み込んだ人間工

学的介入、たとえば、ワークステーションやインター

フェイスの設計や治工具の開発、等があげられる。人

間工学的介入の究極の目標は、人々にとって実行可能

且つ効果的で、働く人の職務満足度を高め、職場全体

の一体感を与える業務の設計にある（Corlett,1991）。

また、Ong（1999）は、人間工学は、不要なミスや急

性また慢性の障害を防止するのに重要な役割を果たし、

ユーザや労働者の能力に合った道具、機会を作り出し

て、仕事の効率と生産性を高めている、と述べている。

近年は ICT 等の様々なテクノロジーが利用可能になり、

働き方も多様化している。様々な制約があったとして

も、自身の能力を活かして、生産性高く働くことを実

現することに人間工学は貢献することが可能であり、

またその責務を果たす必要がある。

Ｅ．結論

　職務適性の評価に際しての人間工学の役割として、

Industrial Engineering 的な作業分析とともに、人間工

学的視点から職務を明確化することが重要である。そ

の際、職務条件や環境について、人間工学チェックリ

スト等を活用しながら「どのような配慮があれば就労

が可能になるか」を検討すること、Work Ability の視

点から職務を遂行するための能力の形成をはかること

が重要である。今後の課題について、より職場に踏み

込んだ人間工学的介入、たとえば、ワークステーショ

ンやインターフェイスの設計や治工具の開発、等が挙

げられる。
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難病患者を含む障害者雇用への産業保健職の関わりについての海外視察

   研究代表者　江口　尚　 北里大学 医学部 公衆衛生学　助教

   研究分担者　和田 耕治　国立国際医療研究センター 国際医療協力局　医師

研究要旨

　オーストラリアにおける難病患者を障害者に対する就労支援の現状を把握し、その知見を日本におけ

る難病患者の就労支援に活かすために視察を行った。Newcastle 大学の Prof. Derek Smith、同大学で障害

を持った学生の対応をしている Mr. Stuart Meldrum、The Royal Australian College of Physicians の産業

保健担当の幹部の Dr Claire Hollo と Dr Sandra Mc Burnie へのインタビュー調査、Australia’s Disability 

Conference への参加による関係者への情報収集を行った。障害者差別禁止法により差別を禁止して企業

の主体的な取り組みを促すアメリカ型のオーストラリアであっても、就労支援については、日本の障害

者総合支援法に基づく就労移行支援事業や就労継続支援 A 型、B 型に類似した制度が整備されていた。

しかし、医療職や産業保健職との連携については、着目されていなかった。また、オーストラリアの場合、

産業医の業務は労働災害の対応がメインであることから、一般労働者の就労支援については、ほとんど

関与していないということであった。本研究班が行う難病患者などの障害者の就労支援への産業保健職

の関わりを提案は、我が国特有の取り組みとなると考えられた。

Ａ．研究目的

　オーストラリアは、障害者の法定雇用率を定めず、

障害者差別禁止法の枠組みで、企業に障害者雇用の対

応を促している。オーストラリアの障害者雇用につい

ては、政府機関のホームページからの情報や、日本に

おけるオーストラリアの社会保障に関する研究報告書

に記載されていた。

　オーストラリアでは、就労支援において、難病患者

が特別に区分けはされていない。障害者を障害の症状

から定義をしていたため、多くの難病患者は、障害者

の定義に含まれていた。

　オーストラリアでの産業保健職の活動についての情

報は少ない。

　そこで、本研究では、オーストラリアの障害者の就

労支援についての会議への出席や、産業医や障害者の

雇用担当者、研究者へのヒアリング調査を通じて、オー

ストラリアにおける、難病患者を含む障害者雇用への

産業保健職の関わりの実態について情報収集を行い、

日本における難病患者を含む障害者雇用のあり方への

産業保健職の関与についての参考資料としての情報収

集をすることを目的とした。

Ｂ．研究方法

（研究デザインおよび調査対象）

　Newcastle 大学の Prof. Derek Smith、同大学で障害

を持った学生の対応をしている Mr. Stuart Meldrum、
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The Royal Australian College of Physicians の 産 業

保 健 担 当 の 幹 部 の Dr Claire Hollo と Dr Sandra Mc 

Burnie へのインタビュー調査、Australia’s Disability 

Conference への参加による関係者への情報収集を行っ

た。

（倫理面への配慮）

　本研究は関係者へのヒアリング調査であり、倫理的

配慮に関する事項は該当しない。

Ｃ．研究結果

1. Newcastle 大学の Prof. Derek

　オーストラリアの障害者雇用や労災制度、過労死等

についての状況について情報提供を受ける。

【ヒアリング内容】

1-1．オーストラリアの障害者雇用制度について、実際

に、どのように運用されているのかについて情報収集

を行った。専門家としては、オーストラリアの現状は、

まだまだ改善の余地がある。

1-2．行政府の障害者雇用率は 9％程度、民間では 2％

程度で、民間の取り組みが遅れている。

1-3．法定雇用率を定めている日本の現状の話をすると、

差別を禁止して、企業の主体的な取り組みを促すより

も、コンプライアンスの観点から、促す方が、より企

業が取り組みを行うのではないか、ということであっ

た。

2. Newcastle 大 学 の Mr. Stuart Meldrum （http://

www.newcastle.edu.au/profile/stuart-meldrum）

（障害を持った学生の支援を担当している）

　豪州の障害者雇用の現状について、障害をもつ学生

への支援の点から説明を受けた。

【打ち合わせ内容】

2-1．障害を持った学生が就職する際には、企業側と、

障害の状況について情報交換をすることがある

2-2．就職の段階で障害を持っていることを伝えるよう

にアドバイスをしているが、障害のことを話したため

に、採用が見送られることがある。この点は、日本と

同様である。

2-3．教育という観点からは、障害を持った学生のペー

スに合わせて、やり直す機会を設けている。

2-4．障害者を雇用した場合には企業に一定の補助金が

助成されている。

2-5． メ ン タ ル ヘ ル ス に 関 す る 障 害 に つ い て は、

beyondblue（https://www.beyondblue.org.au/） と い

うポータルサイトが設けられている。

2-6．就労支援としては、National disability insurance 

scheme があり、様々な助成をしている。詳細について

は、HP（http://www.ndis.gov.au/）を確認して情報収

集を行った。この制度は、わが国の障害者総合支援法

の就労支援の枠組みと類似ていた。

2-6-1. Disability Employment Service (DES)

140 の事業者おり、2200 ヵ所でサービスを展開して

いる。DES プログラムは、17 万人以上が利用している。

25.3 万人の障害者が就労した。32％が 3 ヶ月後も就業

を継続している。

2-6-2. Job Services Australia (JSA)

全国に 80 のプロバイダーが、1700 ヵ所以上でサービ

スを提供している。82 万人が利用しており、そのう

ち 22 万人が障害を持っている。2009 年から 2015 年

までの 6 年間で 210 万人が仕事を見つけ、そのうち、

40 万人が障害者であった。

2-6-3. Australian Disability Enterprises (ADEs)

全国に 200 社あり、2 万人以上が働いている。2014

年には、159 名が AED から一般就労に移行した。多く

の AED で働く労働者パートタイム労働である。梱包作

業、造園業、清掃業、リサイクル業、製造業に従事し

ている。政府からの補助金が出ている。

3. The Royal Australian College of Physicians の産業

保健担当の幹部である Dr Claire Hollo と Dr Sandra 

Mc Burnie

　障害者や難病患者の就労支援について産業医の役割

について意見交換を行った。

【意見交換内容】

3-1．オーストラリアでは、障害者雇用に産業医が関わ
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ることはない。

3-2．オーストラリアでは、産業医を選任する義務はな

い。ただ、大手の企業（リオティントンや BHP ビリト

ンなど）では、雇用されていたが、近年の資源価格の

下落による国内景気が悪化により、削減される傾向に

ある。

3-3．オーストラリアの産業医は、企業側として動く

ことが多い。オーストラリアは、労働組合が強いため、

産業医は、労働組合から、会社側とみなされ、就業上

の配慮が必要な情報を得ることができないことがある。

職場巡視もままならない。

3-4．産業医が障害者雇用に関わる場面は、職業に起因

する疾病により障害になった場合である。その場合に

は、GP が作成した（WorkCover NSW – certificate of 

capacity）の内容を確認して、どのような配慮が必要

なのか、企業にアドバイスをする。

3-5．私傷病の場合には、就職する際に、企業に対して

病名を告げるかどうかは、大きな問題である。産業医

としては告げるようにアドバイスはするが、企業側の

心証を悪くする可能性もある。多くが雇用の継続が難

しくなる場合が多い。ただ、特殊な能力を持っている

場合には、企業側から勤務の継続を要請されることも

ある。この状況は、日本と類似している。

4. Australia’s Disability Conference への参加

4-1．オーストラリアには 420 万人の障害者おり、全

人口の 18.5％にあたる。

4-2．障害者の 53％が働いている。一方で、健常者の

82％が働いているので、この差を問題視していた。

4-3．障害者の就労を支援する機関として Disability 

employment service（DES) があり、多くの民間団体が

登録されている。この制度は、政府は財政的に支援を

して、民間が主体的に関わっているという点から、わ

が国の障害者総合支援法の就労移行支援事業施設と類

似していた。オーストラリア全体で 140 の DES があり、

2200 以上のサイトがあり、17 万人以上が活用してい

る。2010 年以降、253000 人の方が仕事を得ることが

できた。

4-4．DES の活動について、色々な取り組み、プログラ

ムが紹介された。

4-5．日本の特例子会社制度に似た仕組みとして、

Australian Disability Enterprises (ADE）があった。ADE

はオーストラリア全体で 200 箇所ある。

4-6．障害者差別禁止法が制定されている豪州では、障

害者雇用に対して、法定雇用率を定めた日本とは異な

り、法定雇用率は定めず、差別自体を禁止することで

米国と同様のアプローチをしていた。そのために、様々

な、就労支援機関が活動していた。

4-7．就労支援機関については、日本との類似性が確認

できた。

4-8．オーストラリアでは、障害年金の受給者を減らす

ために New disability employment framework という

改革が進められている。

4-9．法定雇用率はないとは言え、障害者を雇用して

いるオーストラリアの大手企業を中心に Australian 

Network on Disability (AND) という団体が作られてい

た。民間企業が、障害者を雇用すると政府から助成金

を得ることができるが、それ以外のインセンティブと

しては、CSR 的な要素が強い様であった。

Ｄ．考察

　障害者差別禁止法により差別を禁止して企業の主

体的な取り組みを促すアメリカ型のオーストラリア

であっても、就労支援については、日本の障害者総

合支援法に基づく就労移行支援事業や就労継続支援 A

型、B 型と類似した制度である Disability Employment 

Service (DES) や Job Services Australia (JSA) が設けら

れていた。日本と同様に、医療職の関与についてはそ

れほど大きくなく、産業保健職の関わりについての情

報は皆無であった。また、オーストラリアの産業医の

業務の多くは、労災対応がメインで有り、日常的に、

企業の中で活動する日本の産業医とは異なっている。

これらのことから、今回、我々が提言するような、就

労支援に当たって、産業保健職との連携については、

海外でも例を見ない活動になると考えられた。
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Ｅ．結論

　本研究班が行う難病患者などの障害者の就労支援へ

の産業保健職の関わりを提案は、我が国特有の取り組

みとなると考えられた。

文献

Ｆ．健康危険情報

　　　なし

Ｇ．研究発表

　　　なし

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況

　　（予定を含む。）

　　　なし
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厚生労働科学研究費補助金
政策科学総合研究事業

（Ｈ 26 −政策−若手− 013）
分担研究報告書

産業保健職・人事担当者向けの難病に罹患した従業員の就労支援ハンドブックの作成

   研究代表者　江口　尚　 北里大学 医学部 公衆衛生学　助教

   研究分担者　和田 耕治　国立国際医療研究センター 国際医療協力局　医師

研究要旨

　本研究は、2 年間の本研究班の活動の結果から得られた情報をもとに明らかになった課題を踏まえて、

難病患者の就労支援を行ううえで、産業保健職や人事担当者に不足している情報を提供するためのマニュ

アルを作成することを目的とする。本マニュアルの作成にあたっては、本研究でこれまで実施した、①

関係者へのヒアリング調査、②一般労働者へのインターネット調査、③既存データの二次解析、④産業

保健職向けの啓発の場としての研究会やワークショップの開催、⑤情報発信のための雑誌での連載、⑥

難病患者の就労支援の海外の状況の調査で得られた成果を活用した。本マニュアルが活用されることに

より難病患者の就労支援が進むことが示唆された。今後は、このマニュアルを HP 上に公開するとともに、

周知し、研修などで活用されるようにしていきたい。

Ａ．研究目的

　本研究は、2 年間の本研究班の活動の結果から得ら

れた情報をもとに明らかになった課題を踏まえて、難

病患者の就労支援を行ううえで、産業保健職や人事担

当者に不足している情報を提供するためのマニュアル

を作成することを目的とする。

Ｂ．研究方法

（研究デザインおよび調査対象）

　本研究では、①ヒアリング調査、②インターネット

調査、③既存データの二次解析、④産業保健職向けの

啓発の場としての研究会やワークショップの開催、⑤

情報発信のための雑誌での連載、⑥難病患者の就労支

援の海外の状況の調査、を行った。ヒアリング調査

は、患者団体（2 団体）、専門医（2 名）、就労系福祉

サービス機関（9 ヵ所）、研究者（2 名）、産業医（10

名）、社会保険労務士（3 名）、経営者・人事担当者（3

名）に対して実施した。インターネット調査は、3,710

名に対して実施した。難病患者を対象に実施した既存

データの二次解析では、2005 年に実施した対象者総

数 3,560 名の調査と、2009 年に実施した対象者総数

2,355 名の調査を用いて、産業保健職に関する質問項

目について二次解析を行った。海外の状況の調査は、

豪 州 で 開 催 さ れ た Australia's Disability Employment 

Conference への参加及び、難病患者や中途障害者の就

労支援について産業医 2 名へのヒアリング調査を実施

した。

（倫理面への配慮）

　本研究はこれまでの研究結果のまとめであり、倫理

的配慮に関する事項は該当しない。
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Ｃ．研究結果

　マニュアルの内容は、

1. 難病患者の就労に関する現状

2. 難病患者の症状の特徴

3. 難病患者の就労支援のポイント

4. 合理的配慮について

5. 具体的な対応方法

6. 情報収集・相談（難病患者の就労支援に係る関係機関・

職種）

とした。その上で、ドラフト版を作成し、産業保健職

や人事担当者から、意見を収集し、内容の改善を行った。

Ｄ．考察

　本研究班の研究結果を元にして、産業保健職・人事

担当者向けに難病に罹患した従業員の就労支援ハンド

ブックを作成した。産業保健職からの評判は良かった

ことから、本マニュアルが活用されることにより難病

患者の就労支援が進むことが示唆された。今後は、こ

のマニュアルを HP 上に公開するとともに、周知し、

研修などで活用されるようにしていきたい。

Ｅ．結論

　本研究班の研究結果を元にして、産業保健職・人事

担当者向けに難病に罹患した従業員の就労支援ハンド

ブックを作成した。

Ｆ．健康危険情報

　　　なし

Ｇ．研究発表

1.  論文発表

江口　尚．難病患者の治療と仕事の両立支援を考える

難病を理由として働き方に制約のある労働者に対する

同僚の意識に影響する要因について一般労働者を対象

としたインターネット調査から．労働の科学 . 70 巻 7

号 412-416.

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える難病患者・

中途障害者の就労支援の課題研究班の活動から見えて

きたこと . 労働の科学 . 70 巻 5 号 290-294

2.  学会発表

江口尚，樋口善之，和田耕治（2015）：難病患者の就

労継続支援に関する現状調査 患者インタビューを通じ

て．産業衛生学雑誌 . 57 巻臨増 P488．

江口尚，樋口善之，和田耕治（2015）：難病を理由に

働き方に制約のある同僚に対する一般労働者の意識に

関連する心理社会的要因の検討．第 25 回産業医・産

業看護全国協議会（金沢），第 25 回日本産業衛生学会

産業医・産業看護全国協議会　講演集，127 頁．

江口尚，樋口善之，和田耕治（2015）: 働き方に制約

のある同僚に対する一般労働者の意識に関する検討 . 第

74 回日本公衆衛生学会抄録集．

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況

　　（予定を含む。）

　　　なし
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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を考える研究会　第 2 回 報告書4

I
《研究班より》

ワーク・アビリティ研究を難病患者・中途障害者の就労支援に活かす

司会　それでは始めに、研究代表者の江口先生よりご挨拶

させていただきます。宜しくお願いします。

江口　皆さん、こんにちは。私は北里大学医学部の公衆衛

生学で助教をしております、江口と申します。今回の研究

会は厚生労働省の科学研究費の助成をもとにさせていただ

いていて、私はその研究の代表をさせていただいておりま

す。今日は４名の先生にお話していただきます。第１回目

を 11 月にさせていただき、その第２回目は「良好事例と難

病法に学ぶ」ということで本日は 3時間を予定しておりま

す。皆さんと学びを深めながら、最終的にはこの研究の目

的である、忌憚のないご意見をいただくということで、最

後 30 分はパネルディスカッションの時間を準備しておりま

す。そこで色々なご意見をいただければと思っております。

宜しくお願いいたします。

　それでは、まずは樋口先生から発表をお願いいたします。

福岡教育大学 教育学部

樋口 善之

　まずは自己紹介としまして、実際にどういうことが私に

課せられたことなのかということを理解していただいて、

ワーク・アビリティ・インデックスとワーク・アビリティ・

ハウスという人間工学の領域で使われている考え方を就労

支援にどのように適用していくのかを考えたいと思います。

時間があれば、海外における人間工学的就労支援研究につ

いてもご紹介したいと思いますが、なかなか時間が足りな

いかも知れません。そして最後にまとめをしたいと思いま

す。

樋口　私は福岡教育大学から参りました樋口と申します。

今回、江口先生と和田先生にお誘いいただいて、この研究

会に参加させていただきました。今回お話するのは「ワーク・

アビリティ研究を難病患者・中途障害者の就労支援に活か

す」ということで、私が取り組んでいることについて簡単

にご紹介させていただければと思っております。

第2回研究会＠戸山サンライズ 2015/04/18 

ワーク・アビリティ研究を 
難病患者・中途障害者の就労支援に活かす 

樋口善之 
福岡教育大学 

yhiguchi@fukuoka-edu.ac.jp 

第2回研究会＠戸山サンライズ 2015/04/18 

本日の内容 

• 自己紹介 

• Work Abilityについて 
– Work Ability House, Work ability Index 
–概念検討：Employabilityとの対照 

• 海外における人間工学的就労支援研究 

• まとめ 
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I　ワーク・アビリティ研究を難病患者・中途障害者の就労支援に活かす

第2回研究会＠戸山サンライズ 2015/04/18 

自己紹介 
（学部）京都教育大学 
衛生学教室（学校保健・母子保健） 
｜ 

民間企業でサラリーマン＠名古屋 
｜ 
《福岡へ》 

（助手）福岡県立大学 
� � 「健やか親子21」 
｜ 

（助教）産業医科大学 
人間工学 
｜ 

（講師）福岡教育大学 
公衆衛生・学校保健 

ーーーーー 

愛媛県出身 

 
（修士）近畿大学 
経営工学・IE 
｜ 

（博士）産業医科大学 
産業保健人間工学 

　私は、もともとは教育大学の出身で、衛生学の教室にお

りました。そこで学校保健や母子保健をやっておりまして、

ちょうど「健やか親子 21」が始まった時に学生をしていま

した。そのあと、１回サラリーマンをしたんですけれど、

もう１回大学へということで教授に「『健やか親子 21』を

一生懸命やるので少し手伝って」と言われて、一念発起し

てサラリーマンを辞めて大学の方に戻りました。

　ややこしいのですが、並行して母子保健の仕事をしなが

らマネジメントの勉強がしたいと思いまして、大学院の方

は経営工学、インダストリアル・エンジニアリング（IE）

という、工場などで流れ作業の順番を考えるようなところ

で勉強をしていました。そのあと、そこの先生に「樋口さ

んはもともと人の研究をしているのだったら、もう１回医

学部のような、人を健康にする学問に戻ったら」と人間工

学の領域に導いていただきまして、そこで働く人の健康や、

どうすればうまく働けるのかということの研究をするよう

になりました。その大学から出まして、福岡教育大学の方

で講師をしてきて、４月から准教授になりました。

　今回、なぜワーク・アビリティかということの前段階と

して、私が産業医科大学の方でやっておりました研究を簡

単にご説明します。当初はこのワーク・アビリティが何に

第2回研究会＠戸山サンライズ 2015/04/18 

高齢労働研究とWORK ABILITY 

第7回日本産業衛生学会エイジマネジメント研究会の発表（一部）� 2012年 

　私の仕事の内容ですけれども、「10 年後も今の仕事がで

きますか」という調査をしまして、それに関連があるもの

をどんどんピックアップしていきます。

　こちらのものは 50 歳から 59 歳、要するに本来であれば

働く可能性がない人たちですが、「10 年後も今の仕事がで

きますか」と聞いた時にワーク・アビリティが高い集団ほ

ど「できますよ」となると、6〜 7 割の方は「今の仕事を

続けることができます」とお答えいただくことができます。

プラス体力水準、このあたりが高齢者の労働に関して関連

があるということを我々は実証研究で実際のデータから見

ています。

第2回研究会＠戸山サンライズ 2015/04/18 

Work abilityと就労継続 

Work ability Index =Excellent/Good Work ability index =Moderate/Poor 

体力水準 > +0.5 SD 体力水準 <= +0.5 SD 

かなり確か出来ると思う＝42.3% 

かなり確か出来ると思う＝8.9% 

かなり確か出来ると思う＝21.2% 

n=528 
※50～59歳 

10年後も今の仕事は可能ですか 

　こういう風に数字を見ていきますと、実は 60 代になって

働いている方は結構いらっしゃって、そういう方に聞いて

みると、このワーク・アビリティが高い方というのは疲労

感が少ない、また、年齢に関わらず 10 年後もお仕事を続け

第2回研究会＠戸山サンライズ 2015/04/18 

ディシジョンツリー分析 

分析対象を拡大（50～69歳） 

WAI = Excellent WAI = Good WAI =<Moderate, Poor 

疲労感が低い 

年齢>56歳 

運動習慣あり 年齢<=54歳 

49.2% 
3.5% 

n=1011 
※50～69歳 

年齢<=56歳 年齢>54歳 年齢<=54歳 

年齢>54歳 

18.5% 42.6% 12.7% 21.8% 

13.8% 37.8% 

使われたかと言いますと、高齢労働の領域で使われており

ました。高齢障害求職者雇用支援機構というところで、今

60 歳、70 歳と、人間の働く寿命というのはどんどん伸び

ていますが、そういった人々が働くことを支える際にワー

ク・アビリティという考え方が重要ではないかということ

で、人間工学の領域で研究され始めました。
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準備期 

対策期 

実践期 

エイジマネジメントモデル 
年齢に応じた産業保健施策による健康と労働生産性の保持増進 

　今日は時間が限られていますので、ワーク・アビリティ

についてだけ見ていきます。

　ワーク・アビリティはもともと海外で作られた概念で、

1970 〜 1980 年代に北欧で考えられました。当時、フィン

ランドという国は人口の急激な高齢化という問題がありま

第2回研究会＠戸山サンライズ 2015/04/18 

Work Abilityについて 

• 1970-80年代のフィンランド 
 

• 労働人口の高齢化 
早期退職・定年の問題 

• 社会保障 
• 労働生産性 

 
• “高齢になっても労働は可能か?” 
  “労働を可能にしている要素は何か？” 

 = Work Ability 

した。もともと人口がそれほど多くない国でしたが、労働

力は確保しなくてはならないということで労働人口を伸ば

そうとしていました。また、高福祉、要するに早期退職によっ

て生じる社会保障の問題があったりしました。彼らが考え

たことは何なのかというと、高齢になってもどれくらいの

労働なら可能なのかということや、そもそも労働を可能に

している要素は何なのかということで、研究が進み、その

中から出てきたのがこのワーク・アビリティという概念に

なります。

　それで、イルマリネン先生というのがキーパーソンなん

ですが、彼が「働く高齢者」というものを考えた時に、現

在および近い将来、労働者は自分自身が働く上でどのよう

な状態にあるのか、また、仕事の要求度、健康度、精神的

資源が働くことに対してどのように関わっているのかとい

う研究を進めました。出てきたモデルが、１つの家を概念

として考えたもので、働く人たちに必要なものを整理しま

した。

第2回研究会＠戸山サンライズ	 2015/04/18	

Work	  Ability	

•  現在および近い将来、労働者はどのような状態にある
のか?	  

•  また，「仕事の要求度」や「健康状態」、「精神的資源」の
観点からから考えて，どのくらい働くことができるのか？	  

Ilmarinen	  &	  Tuomi	  (2004)	

•  How	  good	  is	  the	  worker	  at	  present	  
and	  in	  the	  near	  future,	  and	  how	  
able	  is	  he/she	  to	  do	  his/her	  work	  
with	  respect	  to	  work	  demands,	  
health,	  and	  mental	  resources?	  
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     Operational environment 

Work Ability House 
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WORK ABILITY 

　これがワーク・アビリティ・ハウスと呼ばれているもの

です。働く環境や働く力というものを４階建ての家で表し

ています。

我々は高齢労働を実現するためにワーク・アビリティとい

う切り口で様々な研究をしてきて、実際のところ分かった

ことは、大きく言わなければいけないことですが、実は 40

歳、50 歳から始めるのではなくて、もっと全体で働きやす

い職場がなくては続いていかないということです。そうい

うことを積み重ねた上で 50 代、60 代、70 代になっても働

きやすい職場が実現するということが分かってまいりまし

た。

　ワーク・アビリティという概念を使いながら、どういっ

た職場環境があれば働きやすいのかということを人間工学、

特に高齢労働の分野では考えています。これをなんとか中

途障害や難病の方に適用できないかということを考えてい

ます。

られるということが見えてきました。
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I　ワーク・アビリティ研究を難病患者・中途障害者の就労支援に活かす
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     Operational environment 

Work Ability House 
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WORK ABILITY 

work 
environment 
management 

values 
attitudes 
motivation 

competence 

Health and functional 
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community 

family 

Society Culture Legislation Education policy Social and health 
policy 

仕事の領域 

個人の領域 

加齢 

　１階から見ますと Health があり、２階に Competence、

「獲得することができる能力」があります。読み書き、そ

ろばん、パソコンの技能などということです。3 階部分は

Value、仕事に関する価値観です。働くモチベーションや、

社会の中での価値付けです。4 階に Work Environment や

Management という職場の要因ですね。例えば私が会社に

行った時に「おはよう」と言ったら「樋口くん、おはよう」

と言ってくれて、「席はここだよ」と言ってくれるような。

これらがあって初めてワーク・アビリティというのは成り

立ちます。

　そして外側に Operational Environment です。家族やコ

ミュニティという自分たちの住んでいる社会にあるもの。

よりパーソナルな部分と仕事に近い部分をしっかり整理し

た上でワーク・アビリティを考えていきましょうというこ

とが言われています。さらに上に社会、文化、法律といっ

たものが我々のワーク・アビリティには必要であるという

ことです。彼らはこのモデルを使って、自分たちの社会の

労働能力を高めていく、それが社会にとって良いことであ

ると価値付けようとしています。

　少し整理しますと、仕事の領域があり、個人の領域があ

ります。ベースとしては、Health や Competence という個

人の能力があるけれど、本当に仕事につなげようと思った

ら、仕事と個人をつなぐ価値観、この接点が非常に大事で
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WAIの7つの質問領域 

① 最もよい時期と比較した現在のWork Ability 

② 仕事の要求度に対するWork Ability 

③ 医師によって診断されている疾病・障害の数 

④ 疾病・傷害による労働への影響 

⑤ 過去1年間の病欠日数 

⑥ 2年後のWork Abilityの自己予測 

⑦ 精神的資源 

※本来は構造化面接法 

　資料を見ていただいて分かるように、ワーク・アビリティ

を評価するワーク・アビリティ・インデックス（WAI）に

は 7 つの下位（概念）がありまして、これをツールとして

考えています。実際に 7 つの質問項目から成っている問題

です。構造化面接法で面接をしながら「今あなたはどれく

らいうまく働けていますか」「あなたの能力に病気の影響は

どのくらいありますか」というようなことを聞いていきま

す。そして「2 年後に今のお仕事を続ける上でどれくらい

できると思いますか」という見込みを聞いていきます。こ

れを産業医の先生が面談をしながら、自己評価が低い方や

実際に何か不便を感じている方というのは何なのかという

のを明らかにしていって、それを改善していきましょうと

いうことです。なので、点数が出て、あなたは労働能力が

低いですと言うようなツールではなくて、何が問題なのか、

どうすればワーク・アビリティを改善できるのかというこ

とを明らかにしていくための考え方であり、ツールでもあ

ります。整理の仕方としては、先ほどのワーク・アビリティ・

ハウスを使いながら、Health の部分、Competence の部分、

Value の部分など、問題を特定しながら改善していくこと

を考えています。

あるということをイルマリネン先生が我々に教えてくださ

いました。
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日本版WAI研究 

• 実は，日本版WAIを開発中！ 
– ※来月の日本産業衛生学会 
� � エイジマネジメント研究会にて報告（予定）です。 

 
 

　日本におきましても、日本語版ワーク・アビリティとい

うことでフィンランドのものを日本語に訳して使って色々

な研究をしています。さらに現在は、日本語版オリジナル

があります。日本人はやはり、ヨーロッパの方と働き方の

概念や働く意欲が違うのでそのままでは使えないのではな

いかということで開発をしていまして、来月の産業衛生学

会で発表させていただこうかと思っております。
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2つのWORK ABILITY 

• 特定の職務に対するwork ability 
• 様々な職務に対するwork ability 

– Per-Anders Tengland（2011） 
 

• 現行のWAIは， 
– 「現在の職務に対する適応度」が評価基準 

 

• 就労支援に必要なのは？ 

前者？�

後者では��

　今日は、もう１つ私からワーク・アビリティについて、

考え方の提案があります。例えば私は今、デスクワークを

中心にやっています。デスクワークに関してのワーク・ア

ビリティと、様々な職務に関してのワーク・アビリティを

きちんと区別しなくてはならないと思います。これは大事

なことだと思います。何が言いたいかと言いますと、現在

の職務に対する適応度を評価するということです。要する

に、私が今、職に就いていてうまくいっているかと聞かれて、

ちょっと前よりうまくいかなくなったという時に、その原

因を探ることはそれほど難しくないかもしれない。しかし

ながら、実は求められているのは、様々な職場にとってコ

アになるような働く能力というのは何だろうということを

考えなくてはならないのではないだろうかということです。

ワーク・アビリティと一言で言っても、適応能力を測るのか、

それともそもそものベーシックな職務能力を測るのかとい

うところで議論があります。
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Employability 

• 就業能力、雇用される能力 
– 就職や転職の際に求められる能力 
– ILO（2000） 

• “就業能力とは，相応な仕事を確保し，及び維持し，企業内
及び職務間において進展させ，並びに変化する科学技術
及び労働市場に対応するために教育及び訓練の機会の利
用を可能にするまでに個人の能力を向上させるような適用
性のある能力及び資格に関連する” 

 

• Dr. EAT（産業医科大学産業生体科学研究所健康支援部門） 

　そこで出てくる概念として、ワーク・アビリティをもう

少し広く考えて「エンプロイアビリティ」という言葉があ

ります。要するに、雇用される能力です。働く上での職務

能力について色々な議論がありますけど、ILO さんが出さ

れている言葉で、我々はエンプロイアビリティ、要するに

持ち運びができる能力、どの職場に行っても適応できるよ

うなものについてもしっかり評価しなければいけないと考

えて、エンプロイアビリティについての研究もさせていた

だいております。
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海外における就業上の措置 

• 職務適正評価の決定プロセス 
① 職務分析 

② 労働者分析 
 障害・疾病による職務制限やリスクの評価 

③ 就業上の配慮選択 
 実現可能性や有効性，コスト評価 
＝合理的配慮 

④ 最終的な職務適性判断 

横川ほか，海外における就業上の措置に関する論文調査，産衛誌� 2012：54（5）163-173 

　今回、研究班の中で 2014 年度に海外における事例をいく

つか研究させていただいて、出てきたものに「職務適正評

価の決定プロセス」とまとめられた先行研究がありまして、

①職務分析、②労働者分析、③就業上の配慮選択、④最終

的な職務適性判断と挙げられています。こうして見ていく

と、我々が結構やっていることとして、労働者自身の評価、

今どういった病気があって、どういった制限があるのかと

いうことを評価しますが、実は仕事側の要求度をきちんと

明らかにしなければ就労支援というのは難しいのではない
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II　HIV 陽性者のための相談活動や研究のなかで見えているHIV による免疫機能障害者の雇用継続、採用時の課題

かということが、今回ワーク・アビリティの方でも分かっ

てきました。この上側のマッチングをきちんとやって上で、

働けません、じゃあどんな支援が必要ですかということが

分かってきます。ワーク・アビリティでは、仕事上の要求

度は固定した上で、あなたはどうですかということを聞い

ていきます。この２つのバランスをきちんと見ていく必要

がありますよということです。
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中途障害者・難病患者の就労支援・
就労継続支援に必要なもの? 

 
 �

�

人�
�

 

�

労
働�

 

健康状態 
知識・技術・技能 
就労意欲 

要求度 
（身体的・精神的） 

作業環境 

健康管理 
作業管理 

作業環境管理 

合理的配慮 

　中途障害、難病患者の就労支援に必要なものは何かと言

いますと、人と労働のバランスです。労働に関しては、仕

事の要求度をちゃんと明らかにしましょうということです。

２時間ずっと立たなきゃいけないのか、それとも自分のペー

スで座れるのか、重たい物を持たなくてはいけないのかな

ど、そういったことを明らかにします。また、人に関して

は、ワーク・アビリティ・ハウスにある事柄を明らかにし

て、人と労働のバランスが傾かないように配慮をしていく、

しっかり支えていくということです。そのためには、職場

の要求度を明らかにして、この時点でダメだよというので

はなく、何がダメなのかということをはっきりさせなけれ

ばつながっていかない。何があれば成り立つのかというこ

とに関して、一生懸命やらなければならないということで

す。これはワーク・アビリティの中でも人間工学的な仕事

です。作業管理をきちんとやることによってバランスを整

えていきましょうということです。
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産業保健 

職業訓練 

職場サポート 

作業管理 
作業環境管理 

　最後にワーク・アビリティ・ハウスに戻りますが、働く

環境がどんどん変わってきている中で、我々が高齢労働の

研究をしていても、中途障害や難病の方の研究をしていて

も思うのが、しっかり支えるためには、それぞれに部品が

必要だということです。これをやるべきなのは会社でもあ

り、組織でもあり、社会全体での産業保健の役割や、職場

のサポートの問題でもあります。家を成り立たせるそれぞ

れの分野がちゃんと同じ目標に向かってワーク・アビリティ

を組み立てていくということです。今回ご紹介したワーク・

アビリティというのは非常に理念的で理論に基づいた研究

ではありますけれども、モデルとして、理念として、就労

継続支援に役立つのではないかと思い、お話させていただ

きました。

　どうもありがとうございました。

江口　樋口先生、どうもありがとうございました。非常に

理念的な話で、ワーク・アビリティという言葉を初めて聞

かれた方には難しい部分もあったかも知れませんが、最後

の図を見るとしっくりくるところがあるのではないかなと

思います。
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II
《基調講演》

HIV 陽性者のための相談活動や研究のなかで見えている

HIV による免疫機能障害者の雇用継続、採用時の課題

和田　国立国際医療研究センターの和田と申します。同じ

く研究分担者でございます。今日は基調講演ということで、

ぷれいす東京の生島さんに来ていただいております。生島

さんは有名な方なのでご存知の方もいると思いますが、今

日来ていただいたのには２つほど理由があります。

　１つには、就労支援と言いますと、がんだとか肝炎だと

か難病だとか、色々と研究班は立つんですが、あるところ

で解決した問題が他の領域ではそうではなかったりすると

いうことで、なるべく我々もすべての領域を見回したかた

ちで検討できるように持っていきたいと思っております。　　

　もう１つは、その中で HIV というのは、もう 30 年くらい

経って、ご存知の通りもともとは「感染イコール死刑宣告」

のような時代があったんですが、色々なかたちで治療薬な

どが改善されてきました。しかしながら、我々の研究でも

分かってきたことなんですが、日本で「一緒に働いている

人が HIV の方だったらどういう偏見があるか」という調査

をすると、やっぱり 20 代の人に比べると 50 代の人の方が

偏見の度合いが高いです。そうすると就労ということを考

えた場合に、例えば人事部長などの決定者が何らかの偏見

を持っているかもしれない。そんな中、生島さんが患者さ

んの声をよく聞いて長年にわたって活動されているという

ことで、今日は是非良好事例ということでご登壇いただき

ました。より具体的なところに話がいくかと思います。そ

れでは生島先生、お願いいたします。

特定非営利活動法人 ぷれいす東京　代表／相談員

生島  嗣

�
代表�相談員��生島� 嗣� � �
������：��������������������

�

HIV陽性者のための相談活動や研究のなかでみえている
HIVによる免疫機能障害者の雇用継続、採用時の課題 

���法人ぷれいす東京� �
�����������������������

1 

今日の発表は、在東京のNPOによる活動実践や、 
全国調査のなかで見えてきたことを紹介します。 

生島　皆さん、こんにちは。私は NPO 法人 ぷれいす東京

という、高田馬場にある NPO の相談員を普段しております。

現場で色んな病気を持っている人の不安の相談を聞いてい

ると、かなりの割合が就労に関する相談となります。たま

たま僕らの事務所に来ている人の声を聞いているわけです

けれども、じゃあ全体はどうなっているのかとか、色んな

疑問を明らかにしないと社会の人達に、どういう病気で今

こうなっているのでこうしてほしいんだということを伝え

られないということがありまして、厚生科研などに応募を

したりして、全国調査など過去に 3 回、5 年おきに渡り実

施しています。今日はその成果の一部を紹介させていただ

きます。今日の発表は、東京の NPO の活動、それから全国

調査の結果からお伝えします。部分的には全国を代表しな

い内容になっています。
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II　HIV 陽性者のための相談活動や研究のなかで見えているHIV による免疫機能障害者の雇用継続、採用時の課題

行
政
の
分
類 

おさらい＆言葉の整理 

HIV陽性者 

HIV感染者 

AIDS患者 

����：ヒト免疫不全ウイルス�
�����������������������������

感染経路：血液、精液、膣分泌液、母乳       感染行為：セックス、静脈注射の回し打ち等 
 

HIVというウイルスに感染し、未発症の人 

感染した後に指定疾患＇２３（が出現したと診断された人 

HIVに感染した人たちの総称。「HIV Positive」の訳。 
「感染源」、「発症⇔未発症」というニアンスを含ま
ない表現。当事者団体、支援団体は利用する。 

�����：後天性免疫不全症候群�
������������������������������������

HIVとは、エイズの原因となるウイルスのこと。HIVというウイルスに感染すると、 
数年〜１０年で体内の免疫力が破壊され、多くの場合、元々体内にもっていた菌や 
ウイルスなどにより、通常の免疫状態では生じない肺炎などの指標疾患をこす。 
この状態をエイズ＇発症（と診断します。 
 

2 

　いつも企業とか色々なところに行く時に、今、和田先生

にお話していただいたような、病気の説明から始めます。

今日ここでは詳しい説明は省きますけれども、結局、HIV

陽性者が就職活動をして、病名を開示して活動している人

は全体の 2〜 3割くらいになります。ほとんどの人は病名

を伝えずに一般就労の中で働いています。開示した時に何

が起きるかというと、例えば、履歴書に病名を開示する時、

障害者の場合は障害者手帳のコピーを添付しますので、障

害の特性を自分で説明することになるんですね。面接に行

きますと、面接のほぼ 9割は病気に対する質問です。その

人個人の能力とか何ができるかというような質問は本当に

ちょっとだけ。だから何が言いたいかというと、病気の説

明が個人に背負わされているというのが日本の現状なんだ

と思います。様々な難病や病気の人達も同じ状況にあるの

ではないかと思います。そういう点は HIV 領域からの参考

にしていただける点かと思います。

感染不安の電話相談 
日曜日� １３〜１７ 
０３−３３６１−８９０９ 
 
ゲイによるゲイのための電話相談 
土曜日� １９〜２１ 
０３−５３８６−１５７５ 
 
東京都エイズ電話相談＇ぷれいす東京は金夜間、土、日担当（ 
月曜日から金曜日まで� ９〜２１ 
土曜日、日曜日、祝日� １４〜１７ 
０３−３２９２−９０９０ 
 
HIV陽性者や周囲の人のための電話相談、対面相談 
月曜日から土曜日まで� １３〜１９ 
０１２０−０２−８３４１ 

� � � ぷれいす東京 による相談サービス 
� �  HIV陽性者、周囲の人、感染不安者が利用できる相談電話 

　それから HIV の色々な啓発をすると、目の前にいない人

達が目の前にいるみたいな話をするので、個人のリアリティ

にスイッチが入ってしまうので、私どもが提供している相

談の情報なども一緒に紹介するようにしています。

ぷれいす東京の 
職場支援の取り組み 

• ハローワーク＇障害者職業センター（等からの依頼で、人事担当者、職

場むけの研修を実施。３０分程度のクイズ形式で楽しいプログラム。ス

タッフとHIV陽性のスタッフでレクチャーを実施しつつ、途中でスタッフの
一人が陽性であることをカミングアウト。見た目でわからないこと、言

わないでいる人が大勢いることなどを伝えつつ、イメージの転換をね

らっている。 
• HIV陽性者＇免疫機能障害者（への理解をしつつ、 
� � 個々の健康にも関係があることとして考えてもらう。 
 

4 

　これは障害者職業センターさんと一緒に雇用サポート事

業というのをやっています。あるアパレルメーカーの人事

部で行った研修の模様です。○×クイズで大体 30 分くらい

でできるような、入職前の職場の理解を促進するようなプ

ログラムをやっているので、その一部をご紹介します。

Q＆A 
ぷれいす東京が実践する職場むけプログラムの一部 

5 

Q1  HIVは感染してから、 
10年たたないと発症しない。 

���自分で���検査を受け、�
感染に気づく人が一番多い。 

���職場でカミングアウトして
いる���陽性者は�割以上だ。 

　こういうQ&Aのクイズをしています。○とか×とかのア

クションを起こしていただきながら、職場の方々、人事の

人達もビジュアルで社員の状況が把握ができるような研修

プログラムをやっています。

　例えば、「HIV に感染してから 10 年経たないと発症しな

い」。これは答えは×なんですけれども、感染から数年で発

症する例が散見されるので、×なんです。２番目は「自分

でHIV 検査を受け、感染に気付く人が一番多い」。これも×

になります。保健所で分かる人が全体の 3割くらいになり

ます。多くの方は一般の医療機関の中で自分の感染に気が

付いたりしています。それから 3番目は「職場でカミング

アウトし、就労している人は 5割以上だ」ということですね。

実際、就労している HIV 陽性者で職場の誰かしらに自分の

感染を伝えている人は 25 〜 26％くらいになります。上司

とかになると 10%前後くらいになります。後でご紹介しま
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すが、治療が発達すればするほど、むしろ言わない方向に

変化しています。もっと言えるようになっているかと思っ

たら意外に逆でした。

Q4.�  
職場で陽性者が紙で手を切った場合、
その血液に触れても感染しない。 

You do not get infected with HIV even if a person with HIV bleeds 
by cutting his/her finger with a paper and you touch the blood. 

6 

 Ans 4.�  
You do not get infected with HIV when you touch HIV-infected 

blood with healthy skin. 

健康な皮膚に血液がついても感染はしません。�

　最も職場の中で多い相談というのはこういう内容になり

ます。HIV 陽性者が職場で手を切った場合、その血液に触

れても感染しないかどうか。答えは「感染しない」という

意味での○になります。

各ウイルスの医療者による針刺し事故１回あたりの感染率 

B型肝炎ウイルス：10～30 % 
        ＇HBsAg+,HBeAg-) 

C型肝炎ウイルス：２ % 

HIV感染� � � � �  ：0.3 % 

生活や職場では、 
HIVの感染はおこらない。 
 
HIV感染に特別な予防は
必要ない。 
 
血液には、直接触れない
などの、一般的な予防で
十分。 
 
もちろん、性行為では、 
コンドーム使用が有効。 
 

CDC.MMWR .2001;50(RR11)1=42. 
7 

　これはアメリカの CDCというところが出している、色々

な血液由来の感染症の感染リスクとして、医療従事者が採

血の際に採血をした針を誤って自分に刺してしまった時に

どれくらい感染が起こるかというリスクの一覧になります。

一番左側が HIV になります。右の３つが肝炎になります。

ですので、肝炎の方々も社会参加を十分にできているので、

HIV の方々に対して特別な配慮というのは職場では必要な

いですよという意味でこのデータをご紹介しています。

　実際に感染のしやすさというのは、今示した通り、一番

HIV に感染しにくいんですが、不安の大きさでは HIV が一

番大きいわけなんです。これはどうしてかと言うと、姿が

見えない、行政の統計は聞くけどどこにいるか分からない

ということで不安を増幅しているかと思います。

  B型肝炎ウイルス＇HBV（：10～30 % 
        ＇HBsAg+,HBeAg-) 

  C型肝炎ウイルス＇HCV（：２ % 

  HIV感染� � � � �  ：0.3 % 

各ウイルスの針刺し事故、１回あたりの感染率 

  CDC.MMWR .2001;50(RR11)1=42. 

実際の感染のしやすさ 
����＞�����＞�����

不安の大きさ 
����＜�����＜�����

⇒日常生活では感染は起らない。姿が見えないことが不安に。 
8 

Q5.�  
現在でも����で亡くなる人は多い。 

There are still many people who die from AIDS-related causes. 

9 

　次が「エイズで亡くなる人が今でも多いか」ということ

です。

Kaplan-Meier法で推計 
HIV陽性者：3,990人 
一般住民：379,872人 
1995年〜2005年まで観察 

 ２５歳でHIV陽性が判明した人の余命 

約１２年 

10 

最近の欧米のコホートでは、５年とか７年とかの推計も。 
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II　HIV 陽性者のための相談活動や研究のなかで見えているHIV による免疫機能障害者の雇用継続、採用時の課題

　これについては色々なコホート調査というものが色々な

国で行われています。残念ながら日本ではこういうデータ

がないんですけれども、これは 1995 年から 2005 年までに

デンマークで行われた調査です。一般住民 38 万人と HIV 陽

性者 4000 人弱くらいを観察して、その結果から余命がど

れくらいかという推定値を出しています。一般人、感染し

ていない人は、25 歳以降 51 年生きますというデータになっ

ています。その上が HIV 感染者で、治療が良くなった、主

に 1996 年以降に病気が分かった人達を指しますが、25 歳

で分かった時、38.9 年生きるというデータです。この差が

約 12 年となっております。2005 年までのデータなので、

ここ 1〜 2年で出されているアメリカやヨーロッパのデー

タを見ると、大体 5 年から 7 年くらいまで縮まってきて

います。ですので、HIV 陽性と分かっても、定年まで働け

るとか、HIV 陽性者自身も老後を考えなきゃいけない時代

になっていますよということを説明する時にこのデータを

使っています。企業の方々にも、この人を雇用してもどれ

くらい働いてもらえるのだろうかというのが分からない場

合には、こういうデータをご紹介したりしています。

「HIV 陽性者の生活と社会参加に関する研究」から 

• 調査協力病院は、全国�地域の主要ブロック病院と国立国際医療セン
ターの計�病院。調査対象者数は各病院の通院陽性者数の���とし、�

����病院は実施体制等を考慮して抽出率を下げた。計�����票を配付し
������票を回収（�����）。調査紙は医療者より無記名の自記式質問紙
を配付し、郵送にて回収。調査期間は����年�月〜��月。�

� �本調査と同時に中核拠点病院などを対象にした調査がある。今回はブ
ロックのみのデータを紹介。�

� 分担研究者：若林チヒロ�埼玉県立大学��

�
� 平成�����年度厚生労働科学研究費補助金（エイズ対策研究事業）�

� 「地域において���陽性者等のメンタルヘルスを支援する研究」�

� 研究代表者：樽井正義（���法人ぷれいす東京理事／慶應義塾大学名誉教授）�

� ����������������������������
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　ここから先は私どもが行っている全国の生活実態調査の

結果を一部ご紹介します。これまでの 3回の調査の中から

最近のもの、2013 年に行われた調査のデータをご紹介しま

す。HIV の治療をしている主要な病院 9カ所が全国にある

んですが、その通院患者の 40%に外来で質問用紙を配って

もらっています。一応、日本語ができる患者になります。

一部、患者さんがすごく多い所は、配布率を下げたりもし

ています。ですので、なるべく全体を代表するようなデー

タにしようという努力をしております。研究者は各病院の

倫理委員会を全部通しているので、実はすごく労力のかかっ

た調査データになっています。

基本属性 

男性 
95.1

% 

女性 
4.7% 

その他 
0.2% 

性 別 
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年 齢 ％ 

平均 44.6 ± 11.3 歳、20 〜 84 歳まで広く。 
60歳以上が12.6%、65歳以上は 6.4%。  
 

国籍：日本人が98.3％  
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　これが基本的な属性になります。男性が 95% となりま

す。年齢はこのように 30 代が中心になります。60 歳以上

は 12.6%、65 歳以上が 6.4%と、HIV 陽性者も長生きになっ

てきているという実態が見えてきております。

HIV検査機関と感染判明時の状況 

かなり

ある 
11.5% 

ある程

度ある 
42.3% 

ほとん

どない 
29.3% 

まったく

ない 
16.9% 

HIV感染判明時の 
感染可能性の認識 

発症し

ていた 
22.7% 

発症な

し 
69.0% 

不明 
8.2% 

感染判明時のAIDS発症 

保健所や常設検査施設など公的な検査施設でHIV感染が判明した人は、病院で判明した人と比べると、 
検査前に「自身はHIV感染の可能性がある」と考えていた人の割合は高いが、エイズ発症の割合は低い。 

医療機関で感染が判明する人が3分の2を占める 
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　これはどこでどう分かったかという、先ほどのデータの

詳しいものになります。医療機関で判明する人が 3分の 2

を占めますので、良かったら後で見てみてください。どこ

で分かったかということと発症で分かった人の割合には相

関がありまして、やはり早期に検査がまだ導入されていな

いという実態を表すデータになっています。

感染経路 

同性間の性的接触 
77.0% 

異性間の性的接触 
12.4% 

血液凝固因子製剤 
4.5% 

不明 
3.1% 

その他 
2.4% 

注射器 
0.6% 

再集計（厚生労働省のサーベイランスの分類により再集計� � � � � � � � � � � � � � � � � � � � � � � � � � � � �  

N=１０９２ 

14 

感染経路はセンシティブ情報 
個人的な信頼関係がないなかで、 
やり取りする情報ではない。 
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　感染経路はこのように 77% が男性同性間の行為による感

染になっております。

　就職の面接の時に、企業の方が「あなたの感染経路は何

ですか」という質問を意外としたりするんですね。今でも

よく耳にします。その話題はセンシティブな情報として大

切に扱って欲しいと個人では思うんだけれども、血液製剤

で感染した人だったら OK で、性行為だったら NG という

ようなことを職場で言われたりするんですね。面接の中で

も言われることがあるようです。ハローワークさんに行く

と人権担当がいて、企業を指導したりすることもあります。

HIV 陽性者のなかで HIV を全面に出して障害者枠 で就職し

ようとする人は、自分の説明をする時に相手のネガティブ

な反応も踏まえて、ある程度打たれ強さみたいなものを身

につけて行く必要があるかなと支援者としては思い ます。

面接の中ではそういう風なシミュレーションを一緒に話し

合ったりしています。

HIVと治療 

1回 
58.1% 

2回 
35.7% 

3回以上 
0.7% 

未開始 
5.4% 

抗HIV薬の服用 

2.1 

17.5 

23.8 

28.8 

23.8 

22.3 

49.7 

31.0 

0.6 

0.4 

0% 50% 100%

HIV診療での通院頻度 

すべての診療での通院頻度 

通院頻度ーHIVと全診療ー 

1ヶ月に2回以上 1ヶ月に1回 2ヶ月に1回 

3ヶ月に1回 4か月以上に1回 

15 

　これは HIV の治療の現状ですけれども、全体の 95% が服

薬をしています。1 日に一回薬を飲んでいる方が 6 割、1 日

に 2 回が 35.7% となっています。

　この 10 年間で治療がすごく良くなっています。だから昔

のことしか知らない方は、このデータを見るとすごくびっ

くりすると思います。全体の 6 割は 1 日一回、出勤前とか帰っ

た後に飲めば OK という時代になっています。同様に通院

の間隔も、HIV の通院は大体半分が 3 カ月に一度という風

になってきています。ですので、治療や通院に関わる時間

というのは、一日の生活の中でも少なくなってきています。

ある HIV 陽性者が企業の人事担当者に「毎月通院があるん

です」と言っていたら、人事の方はちゃんと勉強していて「最

近は 3 カ月に一度って言う人が多いって聞いていますよ」

と言われたとかで、理解が促進するのをちょっとがっかり

している当事者もいたりしました。

3.7 4.8 

15.2 

30.8 

43.8 

1.7 
.0

10.0

20.0

30.0

40.0

50.0

％

 

CD4細胞数＇個/μℓ（ 

検出された 
25.3% 

検出限界

以下 
70.0% 

分からない 
4.7% 

HIVウイルス量 

16 

　これが CD4 と言われる免疫の数値です。200 以上あれば

社会生活上の問題がないと言われている例で、全体の 9 割

以上が 200 以上になりました。

　右のグラフが血液中のウイルスの量ですけれども、
約 7 割が検出限界以下となっています。ですので、こ
の方々の血液の中には、まったくウイルスが見つから
ないというレベルになります。医学的なケアを受けて
95% が服薬していますので、残りの 25% の方々もウ
イルスが減っていて、その方の血液自体が感染源では
なくなってきています。この辺は職場の研修でも皆さ
んご存知ないので、いたずらに感染者が出血したらす
ごくびっくりしたりとか、怖がってしまったりするこ
とがあるんですけれども、一般と同じように扱ってく
れればまったく問題がないという根拠になります。

誰と住んでいるのか？ 

ひとり暮らし 
45.4% 同居者あり 

54.6% 

世帯ー単身か同居か 
24.0 

14.6 

12.1 

9.5 

6.4 

3.2 

1.9 

1.1 

.0 5.0 10.0 15.0 20.0 25.0 30.0

父母 

夫・妻 

パートナー・恋人 

子 

きょうだい 

友人 

祖父母 

その他 

同居者 

同居者のいる585名中 
＇複数回答（ 

n=1072 

17 

　これは世帯の生活状況ですね。単身が 45% となっていま

す。



50 「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」報告書

15

II　HIV 陽性者のための相談活動や研究のなかで見えているHIV による免疫機能障害者の雇用継続、採用時の課題

HIVのカミングアウト 

25.1 

59.1 

54.4 

19.2 

83.1 

89.8 

74.9 

40.9 

45.6 

80.8 

16.9 

10.2 

0% 50% 100%

親：同居者なし 

親：同居者あり 

きょうだい：同居者あり 

子ども：同居者あり 

夫・妻：同居者あり 

ﾊﾟｰﾄﾅｰ：同居者あり 
開示している 

開示していない/
関係性の人がい

ない 

128:26 

114:13 

150:104 
 
203：606 

37:31 

19:80 

18 

　これはHIV のカミングアウトの状況です。「パートナー・

夫・妻あり」が大体 9割くらいです。親と同居ありだと 6

割は伝えていますが、同居していない場合は 25%と、どう

いう風に暮らしているかで病気のことを自分の親に伝える

状況がやや違っていたりします。

世帯の収入 

19 

24.0 

14.6 

12.1 

9.5 

6.4 

3.2 

1.9 

1.1 

父母 

夫・妻 

パートナー・恋人 

子 

きょうだい 

友人 

祖父母 

その他 

％ 

同居している相手 

同居者あり585名中 
＇複数回答（ 

障害者手帳＇免疫機能（�   92.1％ 
生活保護＇全体（         8.2％ 
生活保護＇非就労者うち（�  29.8％ 

24.0 

14.6 

12.1 

9.5 

6.4 

3.2 

1.9 

1.1 

父母 

夫・妻 

パートナー・恋人 

子 

きょうだい 

友人 

祖父母 

その他 

％ 

同居している相手 

同居者あり585名中 
＇複数回答（ 

障害者手帳＇免疫機能（�   92.1％ 
生活保護＇全体（         8.2％ 
生活保護＇非就労者うち（�  29.8％ 

  障害者手帳＇免疫機能（�   92.1％ 
  生活保護＇全体（       � � �   8.2％ 
  生活保護＇非就労者うち（� � 29.8％ 

63.5 
11.1 

7.9 
6.2 

2.6 
1.6 
1.6 
1.3 
1.2 
1.1 
1.0 
0.5 
0.3 
0.1 
0.1 

自分の就労収入 

同居者の就労収入 

生活保護 

その他の年金･恩給 

預貯金の取りくずし 

仕送り･援助 

事業･内職･農業収入 

自分と同居者の就労収入 

障害年金 

家賃･利子･配当金 

その他 

失業給付 

傷病手当 

薬害被害の健康管理費用 

薬害被害の発症者健康…�
(n=1020) 

％ 
世帯全体の収入源＇主な１つ（ 

63.5 11.1 
7.9 

6.2 
2.6 
1.6 
1.6 
1.3 
1.2 
1.1 
1.0 
0.5 
0.3 
0.1 
0.1 

自分の就労収入 

同居者の就労収入 

生活保護 

その他の年金･恩給 

預貯金の取りくずし 

仕送り･援助 

事業･内職･農業収入 

自分と同居者の就労収入 

障害年金 

家賃･利子･配当金 

その他 

失業給付 

傷病手当 

薬害被害の健康管理費用 

薬害被害の発症者健康管理手当 
(n=1020) 

％ 世帯全体の収入源＇主な１つ（ 

24.0 

14.6 

12.1 

9.5 

6.4 

3.2 

1.9 

1.1 

父母 

夫・妻 

パートナー・恋人 

子 

きょうだい 

友人 

祖父母 

その他 

％ 
同居している相手 

同居者あり585名中 
＇複数回答（ 
 

　これは世帯の収入になります。自分の収入で暮らしてい

る人が多いですが、生活保護や障害年金の方もいたりしま

す。ただ、非就労者だけで見ると、約 3割くらいの方が生

活保護の受給を受けているという状況がありました。

告知時の職業別、現在の職業 

20 

68  

4  

4  

16  

9  

5 

74 

13 

48 

5 

8 

10 

57 

14 

15 

1 

1 

2 

1 

1 

2 

6 

2 

1 

1 

0 

4 

1 

18 

10 

24 

10 

69 

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

自営事業主(n=143) 

正規雇用(n=501) 

非正規雇用(n=228) 

学生(n=50) 

無職(n=109) 

自営 正規 非正規 その他就労 主婦夫 学生 無職 

現在の職業 

告
知
時
の
職
業

 
 

　これは職業別の、現在の職業と病気をした時の職業をク

ロス集計したものになります。病気をした時にどういう風

な働き方をしていたかということと、調査をした時にどう

いう働き方をしていたかをクロス集計しておりまして、一

番見ていただきたいのは無職の割合のところになります。

非正規雇用の方々は 24%が無職に転向しております。正規

雇用の場合は 10%となっていますので、やっぱり働き方に

よって病気になるとか障害を持つということと安定はある

程度相関があるという感じがします。

雇用形態 勤務先の業種 

47.1 

14.0 

13.3 

8.0 

4.8 

3.1 

2.9 

2.6 

1.7 

1.1 

.1 

1.2 

.0 10.0 20.0 30.0 40.0 50.0

企業・団体の正社員 

自営業 

パート・アルバイト 

契約社員 

公務員 

派遣社員 

事業主 

企業・団体の役員 

嘱託職員 

家族従業員 

内職 

その他 (%) 

14.0 

13.0 

12.1 

10.4 

8.2 

7.2 

6.0 

5.7 

5.7 

3.7 

3.6 

2.8 

1.9 

1.9 

1.8 

1.0 

1.0 

.0 5.0 10.0 15.0

医療・福祉 

その他サービス 

卸売・小売 

製造 

宿泊・飲食 

情報通信 

生活サービス・娯楽 

運輸・郵便 

学術研究・専門・技術 

教育・学習支援 

建設 

公務 

不動産・物品賃貸 

その他 

金融・保険 

農・林・漁 

電気・ガス・水道 
(%) 

21 

　HIV 陽性者の就労の、どういう風な業種でどんな働き方

をしているかというものです。

職場でのカミングアウト 

7.4 

10.7 

8.3 

5.8 

3.5 

21.1 

0.0 5.0 10.0 15.0 20.0 25.0

同僚・部下 

直属の上司 

雇用主・役員等の管理職 

人事担当者 

産業医・社内診療所医師 

職場の誰か 

N=91 

N=81 

n=117 

N=63 

n=38 

22 

　職場のカミングアウトは、「誰かしらに伝えている」とい

うのが 2割ちょっとという風になっています。
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Q.伝えていない人にまで、HIVを知られる不 
安を感じることがありますか＇複数回答（ 

10.2 

13.6 

14.7 

30.2 
30.9 

34.5 

35.8 

44.5 

47.5 

0 10 20 30 40 50

付加給付金の還付 

HIV陽性を知っている社員の情報管理 

社内診療所・産業医 

年金や税金控除などの制度利用 

医療費のレセプト 

健康診断 

障害者手帳を利用しての医療費助成 

医療費明細書の通知 

健康保険組合から会社への情報 

＜ n=815＞  
23 

　「伝えていない人にまでHIV の感染を知られる不安があり

ますか」という、職場で何をプライバシーのことで気にす

るのかという結果がこちらになります。健保組合でも単立

健保と言われる独自の健保組合以外はそんなに心配がいら

ないと思いますが、多くの方が自分の個人情報を知らない

間に誰かに知られてしまうのではないかという恐れを持っ

ているので、企業の中で個人情報がどこまできちんと管理

できているかということと、言わずに働きやすいというこ

とはある程度関連があると考えられます。

職場評価 

5.1 

6.3 

13.1 

16.5 

17.3 

24.6 

27.2 

31.4 

15.5 

20.0 

18.8 

23.1 

26.5 

37.3 

19.7 

25.0 

26.2 

36.0 

36.2 

27.0 

36.2 

40.7 

35.8 

38.4 

31.5 

28.2 

31.7 

26.9 

21.4 

20.2 

36.3 

28.3 

27.5 

36.0 

28.7 

18.1 

35.6 

26.0 

22.3 

15.4 

12.1 

21.2 

15.5 

13.1 

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

服薬のしにくさ 

通院のしにくさ 

身体的、体力的なきつさ 

できればやめて、別の仕事に変わりたい 

HIV感染症に対する無理解や偏見 

性行動や性的指向に対する偏見 

病名を隠すことの精神的負担 

知らない間に病名が知られる不安 

職場の人間関係の良さ 

仕事のやりがいや面白さ 

全体的な働きやすさ 

とても感じる 尐し感じる あまり感じない まったく感じない 

24 

　これは職場の評価なんですけれども、上の 3つはポジティ

ブな項目、下がネガティブな項目になります。「働きやすい」

「仕事が面白い」「人間関係が良い」というのを「とても感

じる」から「まったく感じない」までの 4択で選んでもら

うと、「働きやすい」「面白い」という風に割と肯定的な印

象なんですけれども、同時に「病気を知られる不安」「病名

を隠すことが精神的に負担」というのも非常に高く評価さ

れているのでストレスもあるという実態が出てきます。

　HIV 陽性の方々は調査時には非就労の状態の方々が 23％

いますが、その背景を見てみると、病気が分かった後に離

転職を4割の人がしています。カミングアウトが2割ちょっ

とで離転職が 4割なので、離転職によって新たな生活を手

に入れているという現状があるかと思います。　

離職、転職について 

１回 
19.0% 

２回 
8.6% 

３回以上 
7.9% 

回数不明 
5.0% 

離転職し

ていない 
59.5% 

HIV告知後の離転職と回数 

25 

主に就

労 
72% 

家事＋就労 
2% 

通学＋就労 
1% 

休んだ・休

職中 
2% 

非就労 
23% 

調査時の就労状況 

HIV判明後の離転職の理由 

29.3 

26.7 

25.1 

18.5 

13.8 

9.8 

9.6 

9.4 

7.5 

5.4 

3.5 

3.5 

2.8 

1.9 

9.1 

.0 5.0 10.0 15.0 20.0 25.0 30.0 35.0

よりよい条件の仕事を探すため 
精神的な問題 
体力的な問題 

仕事よりも健康や生活を重視して 
健康管理上の都合＇服薬・通院・入院等（ 

会社の倒産・事業所閉鎖 
人員整理・勧奨退職 

事業不振や先行き不安 
定年・雇用契約の満了 

HIVに対する偏見でいづらくなった 
職業訓練や技術習得 

休職可能な期間を越えた治療が必要であった 
結婚・出産・育児・介護・看護のため 

HIVによる解雇 
その他 

離転職した427名中 
＇複数回答（ 

26 

　離転職の理由はこのように色々なものがありますが、病

気を理由にしたものとか、会社の倒産とか、より良い仕事

を探すためという人もいますが、病気になるということで

生き方や働き方が改めて問われる、考え直すという人がた

くさんいるのではないかと思います。
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II　HIV 陽性者のための相談活動や研究のなかで見えているHIV による免疫機能障害者の雇用継続、採用時の課題

感染判明年別、離転職 
 

27 

47.6 

21.1 

21.0 

10.9 

52.4 

78.9 

79.0 

89.1 

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

～2010年 

2011年 

2012年 

2013年 

した していない 

　そして感染判明年と離転職のクロス集計です。回答者の

中でいつ病気を知ったかという点で離転職を見ると、直近

だと 1割、1 年前だと 2割強、2 年前は 2 割ちょっととい

う感じで離転職をしておりました。

主治医による就労についてのアドバイス 

とくに制限なく、

働くことを勧めら

れている 
50.6% 

時間や仕事内容

を制限して働くよう

に言われている 
6.8% 

働かない方がよい

と言われている 
0.8% 

とくに何も言わ

れていない 
41.8% 

28 
医学的な制限は
7.6% 

2003年調査 

　お医者さんは働くことを何て言っているかというと、「制

限なく働いていいですよ」とか「何も言われていない」と

いうのが多いんですけれども、医学的な制限というのは大

体 7.6% となっています。2003 年の調査だと「何も言われ

ていない」という割合が少し多くなっています。当時は医

学的にも今よりも治療が少し劣っているということが影響

しているのかも知れませんが、お医者さんが何も言わない

というのが 4割くらいでした。今は制限なく働いていいと

言ってくれているのも非常に大きな励みなのだと思います。

男性年齢階級別就業率：一般と比較 

15.5 

63.2 

87.5 91.7 92.8 92.8 92.9 91.7 89.3 

72.1 

28.8 

86.7 88.0 86.3 82.6 84.3 
75.2 78.3 79.5 

62.1 

31.3 

0
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40
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100

就
業
率

 
%
 

一般：男性 
本調査 (n=1028) 

年齢 29 

　これは一般の国民生活基礎調査などのデータで比較して

いますが、年齢階級別の就労割合を一般集団と調査データ

とを比較すると、どちらかというと年齢の高い 40 代で就労

状態が悪くなっています。先ほど全体の 4割が離転職と言

いましたけれども、離転職すると年齢が高い人ほど復職す

るのが難しいという前提にはあると思います。私どもが就

職活動中の人のためのミーティングをしていると、障害や

病気の差別より年齢差別の方がひどいよねという人が多い

ので、やはり離転職する時は次が決まってから異動しよう

ということを相談の中では言うようにしています。

非就労者の就労準備状況 

仕事を探している 
38% 

自営業の

準備をし

ている 
7% 

何もしていない 
55% 

N=249  

　働いていない人達がどうしているかということですけれ

ども、「何もしていない」が 55%くらいです。探している

人もいます。「どう動いていいか分からない」という非就労

者もいます。この辺は就労支援といっても、自分でできる

人とある程度サポートが必要な人と両方いると思います。
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障害認定 

92.1 

3.6 

.4 

1.0 

.1 

.9 

5.6 

.0 50.0 100.0

免疫機能障害/HIV 

肢体不自由 

じん臓機能 

精神障害 

知的障害 

その他 

いずれも取得していない 

障害者手帳 

＇複数回答（ 

かつて就労

していた 
2.2% 

現在就労し

ている 
4.0% 

経験ない 
84.8% 

制度を知ら

ない 
9.1% 

障害者雇用制度での就労経験 

32 

　障害認定に関しては、92% が免疫機能障害という障害認

定を受けています。障害者枠での就労ですが、「かつて就労

していた」が 2.2%、「現在、障害者枠で働いている」が 4%

となっています。

障害者雇用の評価� � � � � � � �  

13.1 

24.5 

27.5 

32.0 

32.8 

34.2 

37.2 

57.4 

86.9 

75.5 

72.5 

68.0 

67.2 

65.8 

62.8 

42.6 

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

特に何も感じない 

病名を隠す精神的負担が軽くなる 

昇進や仕事内容が制限される 

障がい者として特別扱いされたくない 

体調に合わせて働ける 

通院がしやすくなる 

収入が下がる 

職場で誰に病名が明らかになるか不安 

〇 ×

� � � � � ＇％（� ＇n=1020（ 
� ※複数回答�  

33 

　障害者枠の評価ですが、赤がネガティブ項目で「障害者

枠で働くと情報が勝手に広がるのではないか」「収入が下が

るのではないか」「昇進や仕事の内容が制限されるのではな

いか」という不安があります。ポジティブな項目としては、

「通院がしやすくなる」「体調に合わせて働きやすい」「メン

タルのストレス不安が少なくなる」というような項目があ

りました。

障害者雇用制度での就労意向 

利用したい 
12.8% 

利用してみても

よい 
34.4% 

利用するつもり

なし 
52.8% 

今後、障害者雇用制度の利用意向がある人＇利用したい＋利用してみてもよい（は����％ 

　今後の障害者枠の就労意向ですけれども、働いていない

人に聞いていますが、47% くらいの方は「利用したい」「利

用してみてもよい」 と肯定的な関心を持っていました。

障害者枠での就労について 
• 秘密を抱えるのが苦痛で障害者で応募するなかには優秀な
人もいる。以前から社会参加に課題がある方もいる。HIV陽
性なることで、サポートが増え、安定する場合もある。 

⇒発達障害、精神障害などとの重複している人もいる。 
⇒ハローワーク、障害者職業センター、民間の紹介業、福祉系
施設、就業移行支援事業所、地域活動支援センター 

 

中日新聞記事� 2013年12月27日 
「障害者枠」活用に関心�  
ＨＩＶ感染隠さず就労 

35 

　これは中日新聞に以前書いてもらった 2012 年までの動向

です。ハローワークに登録している免疫機能障害者の登録

数が大体 1000 人くらいまで来ています。そのうち就職が決

まった人が 249 人となっています。ですので、ハローワー

クとか障害者職業センター、民間の紹介業などの施設が協

力しながら、障害者枠の就労支援が HIV 領域でも動いてい

ます。

就労していない理由� n=252 

複数回答 

30.6 

29.8 

26.6 

21.4 

21.0 

10.7 

9.5 

7.9 

4.4 

2.4 

19.4 

.0 5.0 10.0 15.0 20.0 25.0 30.0 35.0

年齢が高いから 

就職先が決まらないから 

仕事をする自信がないから 

精神的な問題のため 

HIV感染症による体調不良のため 

経済的に困らないから 

定年退職したから 

家事や社会活動など他にする事があるから 

資格取得や進学準備のため 

学生だから 

その他 (%) 

働いていない理由がこんな感じで、年齢、働く場所が決ま

らない、メンタルの問題を併せ持っている人などもいらっ

しゃるので、複数の理由が重なっている場合には、よりア

クションが起こしにくくなっているという現状があるかと

思います。
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II　HIV 陽性者のための相談活動や研究のなかで見えているHIV による免疫機能障害者の雇用継続、採用時の課題

厚生労働科学研究費補助金エイズ対策研究事業�

「���陽性者の健康と生活調査」�

� ����年度�第�回�
• �病院�� ���票回収����票配付� � 回収率����％�

• 北海道・東京・大阪・九州の中核・ブロック・���� �

� ����年度�第�回�
•� ��病院� �����票回収������票配付� � 回収率����％�

•� 全国の中核・ブロック・����

� ����年度�第�回�
• ��病院� �����票回収������票�

• ＇ブロック・����調査� �病院� �����票回収������票配付� 回収率����％（�

• ＇中核等調査� � ��病院�������票回収�� ���票配付� 回収率����％（�

　過去に 3回、このような調査を実施しています。

　変化だけを見てみると、服薬回数というのが 2003 年です

と「１日１回」が2.3%でした。これが10年後には6割になっ

ています。医療技術がすごく進化しているということが分

かります。

これまでの３回の調査の変化 
第１回：2003〜、第２回：2008〜、第３回：2013〜 

抗���薬の服用回数 ��４細胞数 

2.3 

47.1 

58.2 

60.4 

34.4 

35.6 

11.7 

1.2 

0.7 

25.5 

17.4 

5.5 

0% 50% 100%

第1回調査(528) 

第2回調査(1199) 

第3回調査(1081) 

1回 2回 
3回以上 服薬していない 

4.4 

3.7 

17.2 

9.9 

4.9 

26.7 

29.3 

15.1 

27.8 

29.0 

30.9 

28.2 

24.5 

43.7 

3.0 

1.7 

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

第1回調査(  528) 

第2回調査(1195) 

第3回調査(1071) 

～99μl/ml 100μl/ml～ 
200μl/ml～ 350μl/ml～ 
500μl/ml～ 分からない 

　「特に制限しないで働きたい」というのも、10 年前、5年

前、去年と、非常に肯定的に変化してきています。治療の

コントロールによって社会参加する意識というのは確実に

変わっているというのが分かります。

将来の生活で、あなたは働くことに 
ついてどのようにお考えですか？ 

58.4 

49.1 

37.2 

34.7 

45.4 

59.0 

6.9 

5.5 

3.8 

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

2013〜14 

2008〜09 

2003〜04 

特に制限しないで働き

たい 
健康状態にあわせて

調整して働きたい 
できれば働きたくない 

n=1081 

n=1164 

n=556  
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　10 年の変化を、2003 〜 2004 年と去年の調査を見てみる

と、医学的な状況が改善している一方で障害者枠は微増し

ています。しかし、非就労割合はほとんど変わらないです。

医学の進歩はすごいけれど、社会の理解はあまり変わらな

いということが HIV の領域ではいまだに大きな課題となっ

ていることが言えると思います。

10年の変化・傾向  
2003~2004年実施� 2013~2014年実施� 変化傾向�

有効回答数＇回収率（�� 566＇72.3%（� 1100＇61.6%（��

抗���薬の服薬割合�� 74.5%�� 94.5%�� 増加�

服薬回数＇１日１〜２回（割
合��

１回：3.1%�
２回：81.0％��

１回：58.1%�
２回：35.7%��

１回増加�
２回減尐�

身体障害者手帳取得割合�� 免疫＋重複：�4.7%�� 免疫：92.1%＇重複含（� 増加�

今後の就労意向「とくに制限
しないで働きたい」の割合��

37.2%�� 58.4%�� 増加�

障害者枠で就労者の割合�� 2.9%�� 4.0%� 微増�

６０歳以上の割合�� 2.8%�� 12.6%� 増加�

通院間隔：2〜3ヶ月に１度� 37.2%�� 73.5%�� 増加�

非就労者の割合�
非就労：24.2%�
休職：0.7%� �

非就労：23%�
休職：1.9%�� 変化なし�

職場でのカミングアウト��

同僚：14.5%�
上司16.2%�

雇用主・管理者：13.2% 
人事担当：6.8％�
産業医4.2%��

同僚,部下：7.4%�
上司：10.7%�

雇用主・管理者：8.3%�
人事担当：5.8%�
産業医：3.5%��

やや減尐�

39 

　HIV 陽性者のストレスのことが非常に問題になっていま

す。K6という評価のスクリーニングでHIV陽性者を見ると、

実は被災地の岩手よりも悪いという結果になっています。

睡眠障害とか睡眠剤の服用の割合も高いというのがあるの

で、メンタル面のケアというのを同時にしていかなければ

ならないと思っています。

���陽性者のメンタルヘルス�

��は、うつ・不安障害のスクリーニング尺度。�択で�～��点。��点以上���点以上で高リスク。一般住民と比べ非常に状態が悪い。�
精神科を定期受診している人が����％。睡眠上の問題をもつ人が多く、睡眠剤の使用率も高い。�

73.2 
55.1 

65.8 68.6 65.2 

23.0 

33.2 
30.4 26.6 

21.7 

3.9 11.8 3.9 4.8 
13.0 

一般 HIV 震災2011 一般 HIV

性別精神健康度K6：HIVと一般 
0～4点 5～12点 13点以上 

男性 女性 

注（一般：厚生労働省「国民生活基礎調査」 

23.2 

13.4 

42.2 

40.2 

24.4 

29.8 

10.3 

16.6 

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

HIV

一般 

睡眠上の問題＇不眠など（ 

ひんぱんにある 時々ある めったにない まったくない 

注（一般：厚生労働省「平成23年 国民健康・栄養調査」 

14.8 

4.8 

8.7 

5.1 

5.2 

2.9 

71.4 

87.2 

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

HIV

一般 

睡眠剤・安定剤の使用 

つねに使う ときどき使う めったに使わない まったく使わない 

注（一般：厚生労働省「平成20年国民健康・栄養調査」 

参考（岩手県震災被害者����調査、����年男性�

※第��回日本公衆衛生学会総会発表データ�
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　先ほどの K6の得点と精神科の受診状況はこのようになっ

ています。13 点以上で 35.2% が精神科のケアを受けてい

るというのが十分かどうかも慎重に見ていく必要があると

思っています。

メンタルヘルス＇K6)の得点と 
精神科等受診率  

精神科等 
受診率�  3.1% 15.3% 35.2% 

第3回：2013年度調査 n=1007 

K6得点 ■��点以上�■����点�� ■���点�

n=552 
(54.8%) 

n=327 
(32.5%) 

n=128 
(12.7%) 

　エイズ対策全体の施策を当事者はどう見ているかという

のがこのグラフになります。治療・医療体制が「整ってい

る」「まあ整っている」「あまり整っていない」「整っていな

い」の 4択なんですが、肯定的な評価が医療に対してすご

くあります。

　一方で、就職・就労に関するもの、偏見の低減、セクシャ

ルマイノリティに対する理解促進については非常に厳しい

報告があります。なので、医学など一定の支援者のところ

では望ましい状況があるけれども、社会全体の理解をもっ

と促進しないと当事者のストレスは減っていかないだろう

と考えます。

日本のエイズ関連政策への評価 

1.8 

1.8 

1.7 

2.7 

5.5 

2.7 

4.1 

6.0 

43.5 

6.5 

6.6 

8.6 

14.9 

20.0 

23.4 

24.7 

29.6 

47.5 

40.9 

41.7 

42.6 

50.4 

53.3 

43.7 

50.9 

44.2 

7.2 

50.8 

49.9 

47.1 

32.0 

21.2 

30.3 

20.3 

20.2 

1.8 

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

学校での性的マイノリティへの理解や偏見の解消 

社会での性的マイノリティへの理解や偏見の解消 

社会でのHIV/エイズへの理解や偏見の解消 

陽性者が子どもをもつ選択に対する環境 

陽性者の就労や職場対策 

公的機関の職員のHIV/エイズへの理解や偏見の解消 

HIV/エイズ対策に、陽性者の意見を反映させる体制 

HIV感染予防の教育や啓発 

陽性者への治療や医療体制 

整っている まあ整っている あまり整っていない 整っていない 
42 

　これは HIV で障害認定を受けている人達の都道府県別の

グループの状況になります。東京周辺、大阪周辺、名古屋

周辺など、都市部に非常に多くいることが分かると思いま

す。

都道府県：人　　　　　　　　　　　　　　	 

500人以上	 東京：5,705、大阪：1,832、神奈川：1,374	
愛知：1,014、埼玉：984、千葉：942、兵庫：553	 

250〜499人	 福岡：405、茨城：337、京都：308、静岡：307、北海道：
268	 

100〜249人	 沖縄：223、栃木： 	   210、長野：202、広島：186、岐阜： 
151、群馬：138、三重：131、奈良：127、宮城：118、岡山：
117	 

50〜99人	 滋賀：99、鹿児島：98、熊本：93、愛媛：88、和歌山：87、
新潟：81、石川：76、山梨：65、宮崎：63、長崎：59、香川：
59、山口：56	 

49人以下	 福島：48、秋田：46、青森：45、大分：42、高知：41、富山：
38、福井：37、岩手：37、山形：28、徳島：26、佐賀：24、鳥
取：20、島根：17　　	 

N=17,005 	

厚生労働省平成２４年度社会福祉行政業務報告	

平成２４年度　HIVで障害認定を受けている都道府県ごとの人数 
	

43	

　HIV 陽性者は職場で HIV/ エイズと接する機会が色々とあ

るわけですけれども、障害者枠で新規雇用なども最近は増

えてきています。

労働者のHIV感染を知るタイミング 

採用活動のなかで／障害者枠、一般枠�  

感染に気づいた時：入院や通院の説明が必要な場面 

職務上必要だとHIV陽性を同僚/上司に伝える場合 

職場のプライベートな人間関係のなかで�  

雇用継続するなかで 

新規採用するなかで 

47 

私どもは、10 年くらい前に作った冊子ですが、陽性者の個

事例をつかって支援者の研修などに活用 
 
INDEX 
この冊子を手にされたかたへ ...2  
HIV陽性者の相談を聞く立場から…３ 
この冊子の使い方 研修等での活用を含めて...4  
15人の語りから ..7  
HIV/エイズの基礎知識Q&A...44 
 
 
★ただし、このインタビューはHIV陽性者の 
実態を反映するものではない。 
 

H20−22� 厚生労働省研究班(研究代表：生島（地域におけるHIV陽性者等支援に関する研究 
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II　HIV 陽性者のための相談活動や研究のなかで見えているHIV による免疫機能障害者の雇用継続、採用時の課題

人の事例を使ってハローワークや支援者向けの研修会の中

で「もしあなたの目の前にこういう人が来たらあなたはど

う接しますか」とワークショップで行ったり、事例収集を

して支援者の教育に使ったりということをしてきました。

　HIV 陽性者全体では「病気は無理に知らせずに働きたい」

という声が大きいのですが、中には「最低限の人には伝え

て働きたい」とか「嘘はつきたくない」「障害者枠で体調に

気遣いながら働きたい」という声があります。

HIV陽性者からの相談で聞こえる声 

「職場では感染を知らせずに、 
� プライバシーを守りながら働きたい」�  
 
「職場の最低限の必要な人にHIV陽性を 
� 知らせ、他の労働者と平等に働きたい」 
 
「いろいろな嘘をつきたくないので、身体 
� 障害者枠で、体調に気遣いつつ働きたい」� �  

51 

　だから多様な声をどう広げていくかということですが、

私どもの中ではハローワークや障害者職業センターなどと

の連携で動いています。

企業からの採用に関する相談事例 

• A社さん、社員から感染しているとの報告が 
    上司⇒人事にあり、職安経由でぷれいす東京に相談。 
 
• B社さん、有能な契約社員を正社員に。本人からHIV陽性
だとの申告。人事、担当役員で検討、受け入れた。 

 
• C社さん、障害者の受け入れを上司に打診したところ、 
� � 不安の声が現場からあがり、研修を実施した。 

 

52 

　HIV と配慮について少しだけ話すと、見た目は分からな

い、職場に雇用形態が混在しているということがあります。

社員、契約社員、パート・アルバイトが一緒にいる時に就

労の仕方に制限があると不平等という声が出てしまったり

する中でどのようにうまく働きやすくするかというところ

が人事や上司がうまく考えていただくポイントかなと思い

ます。

職場とHIVの配慮① 

• 見た目でわからない 
⇒周囲から理解が得られず、仕事の量がコントロール 
� � しにくいことがある。 
⇒相談先を明示されると、本人も安心できる。 

 

• 雇用形態が混在している職場の場合。 
⇒他職員から不平等だとの意見がでる可能性がある。 
 

• 説明する場合の例 
⇒内部障害です 
⇒ある疾患があり、定期に通院が必要。 53 

　あとは HIV 陽性者と労働者が仲良くなったら、自分の障

害について話したいという願望もあるわけなんですけれど

も、それをどうするかということや、繁忙期に定期通院が

ちゃんとできるような配慮を誰がサポートするのかという

ようなことがあります。

職場とHIVの配慮② 

• カミングアウトしたいという個人の選択をど
うするか。 

⇒聞く側の知識がUPDATEされていない場合、
聞く側が混乱することもある。 

 
• 健康管理のため定期通院が不可欠＇繁忙期も（ 

⇒都内では休日夜間に対応している専門機
関もあり、有給消化が必要ない場合も。 

 
 54 
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　私どもが人事の人達に研修をすると、「我が社では初めて

のことなので…」「HIV 陽性者はうちの社員にはいないんで

す」という風におっしゃるんですけど、研修をすると「も

しかしたら我が社にも、言えないで働き続けている人がい

るのかも知れない」と想像の幅が広がったりします。障害

者枠で人事の意識が上がることは、それを伝えずに働いて

いる陽性者にとっては非常に良い効果があると思います。

� 人事担当／社員の意識の変化 
人事担当者の変化 
• 我が社は、はじめての事なので〜。 
⇒もしかしたら、すでに働いている社員にもいるかもし
れませんね。 

 社員の変化 
⇒出会ったことがなかったので不安がないといえば嘘にな
るけども、スピーカーの話をきいて安心した。 

⇒エイズについて、考えてみたことがなかったけども、 
�  自分にも関係があると気づいた。 
⇒会社がこうして学習の場を設定してくれるのだから、 
�  自分も検査にいってみようかと思った。 
 

55 

　こちらはまとめなので、良かったらご覧ください。

まとめ 
＇1（ HIV陽性者の現状 
� HIVは定期的通院、毎日の服薬でコントロール可能 
� HIVは職場、日常生活では感染しない 
� HIV陽性者は長期間、就労可能になってきた 
� 求職者は障害者雇用に興味をもっている人もいる 
 
＇2（ 人事・労務担当者等が押さえておきたいポイント 
� まずは正確な知識を 
� 情報の開示は本人と同意を得て慎重に 
� 通院や治療がしやすい職場の環境整備を 
� 相談がある場合には相談できる人を明示＇移動も視野に（ 
 

56 

　私どもは地域の中で色々なことをやっているのですが、

例えば、東京しごとセンターとか障害者職業センターで適

正診断をしながら、それを基にどうやって働くか、どうい

う職業が良いかということをサポートしています。あとは

ハローワーク、民間のエージェントや、引きこもってしまっ

た人のための就業移行支援事業所という所など、「まずは定

期的にどこかに通ってみよう」と言ったり、地域活動支援

センターという所で「まずデイケアに行ってみよう」と支

援の相互乗り入れのようなこともしたりしています。また、

個別相談もしていますし、陽性者同士が就活している中で

心が折れないようにお互いに支え合おうというようなピア

サポートなどもしています。孤立から解放して仲間がいる

かどうかということも結構重要なことではないかなと思い

ます。

地域の就労支援メニュー 
• 職業適正診断＇東京しごとセンター、東京障害者職業センター（ 

• ハロワーク＇障害者担当（、民間エージェント 

• 就業移行支援事業所�  
• 地域活動支援センター＇メンタル課題がある場合（ 

• 受け入れ支援＇障害者職業センターとぷれいす東京の連携（ 

 
⇒ぷれいす東京の就労支援メニュー 
• 個別相談＇電話、対面（ 
• 就職、転職に関する当事者同士の情報交換の場 
• 障害者枠で働く人のためのミーティング 
• 職業別ミーティング 

 57 
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　私どもの研究成果はサイトでご紹介しているので、よろ

しければご覧ください。

  地域支援者のための研究です。成果は下記サイトで公開中。�  
� � H20-22年度、厚生労働科学研究費補助金エイズ対策研究事業 

� � 「地域におけるHIV陽性者等支援のための研究」＇研究代表� 生島嗣（ 

� �  H24-26年度、「地域においてHIV陽性者等のメンタルヘルスを支援する研究班」＇研究代表� 樽井正義（  

 � � 分担研究者：生島嗣� ＇特定非営利活動法人ぷれいす東京� 代表（、大木幸子� ＇杏林大学保健学部� 看護学科� 教授（、若林チヒロ�  

� � ＇埼玉県立大学� 保健医療福祉学部� 健康開発学科� 准教授（、肥田明日香� ＇医療法人社団アパリ� アパリ・クリニック上野� 副院長（ 

 
 

 

 
�  

職場とHIV/エイズ 
労働者、使用者双方から相談ニーズが 
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● 研究データからの客観情報 
 
● 配慮ポイントなどをまとめた 
� � A4で４ページ、webからダウンロード可 
 
● 就職活動場面での活用を 
   � 視野に情報を簡潔に 
 

　HIV 陽性者、周囲の人の経験談をまとめた冊子を発行し

ているので、よろしければご覧いただければと思います。

　ご静聴ありがとうございました。

和田　生島先生、どうもありがとうございました。

東京都発行：人事・労務・障害者雇用担当者向けの 
職場とHIV／エイズハンドブック 

http://www.fukushihoken.metro.tokyo.jp/iryo/koho/kansen.files/handbook_web.pdf 

1� ハンドブックの主な記載事項 
＇1（ HIV陽性者の現状 
� HIVは服薬でコントロールできます 
� HIVは日常生活では感染しません 
� HIV陽性者の73％は、就労しています 
� 身体障害者として認定されています 
＇2（ 人事・労務担当者等が押さえておきたいポイント 
� まずは正確な知識を 
� 情報の開示は慎重に 
� 通院や治療については、本人と話し合って 
� 雇用者側も悩まず、外部の専門家に相談を 
＇3（ HIV陽性者の就労体験談 
＇4（ 雇用企業からのメッセージ 
＇5（ WEBサイト・相談窓口の案内 
 

東京都発行：職場とHIV／エイズハンドブック 
－HIV陽性者とともに働くみなさまへ 

1� ハンドブックの主な記載事項 
・はじめに 
・ HIV陽性者の現在 
・ HIV陽性者と職場 
・ HIV陽性者の声 
・ HIV陽性者と一緒に働くなかで 
・ ともに働く人たちの声 
・ 福祉・医療・生活の情報 
・ 詳しく知りたい方へ相談窓口一覧 
 

http://www.fukushihoken.metro.tokyo.jp/iryo/koho/kansen.files/work_and_hiv_handbook_employee.pdf 61 

障害者職業センター 

職場におけるエイズ問題に関するガイドライン 
 
雇用上の配慮事項 Q&A 
 

http://www.jeed.or.jp/data/disability/employment/list.html#sec04 

� � � � 東京都発行� 「たんぽぽ」の紹介 
�  � www.fukushihoken.metro.tokyo.jp/iryo/koho/kansen/.../tanpopo.pdf 

HIV 陽性とわかって間もない人向けの冊子、ぷれいす東京が制作を手伝う。 
保健所、検査所、一般医療機関にて配布。Web上にPDFも設置され、 
公開されている。職場用ではないが、理解促進ツールとしての活用も可能。 
 

１（HIV陽性を告げられたあなたへ 
２（エイズってどんな病気 
３（病院へ行くってどういうこと？ 
４（日々の暮らしはどうなるの？�  
５（生活やセイファーセックスについて 
６（カミングアウト／誰にどこまで？ 
７（あなたのプライバシーについて 
８（福祉情報、サービス情報 
９（相談窓口集 
 

NPO,HIV陽性者、行政担当者で編集。 
多くの陽性者の声も納められている。 
★東京版、関西版、愛知、神奈川版、秋田版＇準備中（ 

Living with HIV�  
～身近な人からHIV陽性と伝えられたあなたへ 

この冊子には、HIV陽性者
のパートナー、家族、友だ
ち、職場の仲間など……。 
身近な人からHIV陽性と伝
えられた人とHIV陽性者に
よる計24編の手記と、 
基礎知識やデータを取りま
とめた短いコラムが掲載さ
れています。 

http://lwh.ptokyo.org/ 
64 
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III
《シンポジウム》

難病医療と障害や雇用促進の法令の動向

独立行政法人 高齢・障害・求職者雇用支援機構

障害者職業総合センター　主任研究員

春名 由一郎

和田　それではシンポジウムということでお話を始めたい

と思います。今日は 3名の先生にお話をいただきたいと思

います。

　最初にご登壇いただくのは、独立行政法人高齢・障害・

求職者雇用支援機構の春名先生です。春名先生はこの業界

では有名で、長く取り組みをされています。今日は無理を

言ってお願いしたのは、最近は法律が早く動いてきていま

すので、そのあたりを我々はしっかりと理解して進めなく

てはいけないということで、最近の動向についてお話しい

ただきます。宜しくお願いします。

n  2000

n  ICD

ICF  
 

 

 

 
 

 
Haruna.Yuichiro@jeed.or.jp

春名　こんにちは。今日は難病医療と障害者雇用促進の法

令の動向ということで、全般的には課題は山積しています

が、社会システムは良い方向に変わりつつあるのではない

か、ただ、まだまだ取り組むべき課題は多いということで

お話したいと思います。

　病気を持ちながら働いていく人が増加するにつれて、そ

れに合った社会システムを作っていくということがこれか

らの大きな課題です。

　私が最初にそういう話を聞いたのが、WHOが出している

世界保健報告で高齢者の介護やうつなどの病気を持ちなが

ら生活する人を支えていくということがすごく重要という

ことでした。当時、障害の新しい国際分類を改定するとい

う会議などに出た時に、「死亡はしないけれども病気を持ち

ながら生活するということの影響についてというのはすご

く大きな問題だから、国際分類を作りましょう」という話

に変わってきている時期でした。障害というだけではなく

てもっと普遍的な生活機能を重視しましょうとか、保健医

療の枠組みを超えて個人と社会の相互作用で考えていこう

とか、医学モデルと人権などを含めた社会モデルの両面か

ら支えていこうなどの話が 2001 年にあって、当時、難病な

どの課題もあるということで絡めて研究していました。
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　15 年くらい前の話ですが、当時、難病の数も少なくて、

難病の就労支援といってもそれほど注目されていた訳では

ありませんでした。最近大きく社会システムが変わってき

たということのベースには、このような急激な変化がある

のです。

50

27 56 300

　患者数が増えたとか、生産年齢にある難病患者が非常に

多いとか、最近では、マイノリティと考えていては社会と

してやっていけないという段階にきたということで、色ん

な法律がここ数年で一挙に変わってきました。

n 

 
n 

 
n 

 

　1つは難病法です。厚労省の中でも課が分かれていて、

難病の患者に対する医療等の法律は難病法で疾病対策課と

いうところがやっていて、障害者の日常生活を支援するた

めの法律は障害者総合支援法で障害福祉課というところが

やって、就労支援に関するところは障害者雇用促進法で障

害者雇用対策課というところがやっています。障害者総合

支援法も最近できたもので、ここに難病も含めていくとか、

社会モデルを含めた支援をやっていくとなっていて、大き

く変わってきたところです。

 

　難病の特徴ですが、今までの障害は固定されたものが多

かったんですが、難病の場合は病気であることと障害があ

ることが非常に密接に関係しています。もちろん病気であ

ることで色々な社会参加の問題が起こってくるということ

はあるんですけれども、一方で仕事に就いた時に色々な配

慮があるかないかによって病気の管理の状態が変わってき

ます。仕事に就いた時に病気が悪化してしまうということ

もあったりするので、その両面から支えていくことが必要

だということです。
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　難病対策の改革が平成 25 年の 1 月に提言されています

けれども、その時の三本柱というのが、1つは病気自体の

治療方法を開発して医療の質を上げていかなくてはならな

いということです。2つ目は医療方法があっても治療がで

きないといけないので医療費助成で、もう 1つは社会参加

のための施策ということです。病気を持ちながら生活する、

就労する、それを支えていくというのが 3つの柱になって

提言されています。

n 

 
n   

n   
n 

 

n   
n 

n 

n 

n 

　難病法が提言されましたけれども、その時の基本理念も、

病気を治すこととか社会参加の支援をやっていくとか、社

会福祉などと有機的に連携して総合的に行うということで

した。同じような慢性疾患を持ちながら支えていくという

中で言うと、例えば精神保健福祉法などはもう少し福祉と

の連携が明確に示されていて、障害者総合支援法と相まっ

て支援しようという風になっていますけど、それよりも少

し弱いかなと思います。がん対策基本法などでは、社会参

加のことはあまり書かれていないんですね。基本的には医

療に関する法律になっています。

n 
5  

n   
n   

n   
n   

n   
n  7  

n 

　難病法はこれから厚生労働大臣が定める基本方針という

のを決めていき、そこから今後どうなるのかというのを具

体的に決めていくという段階です。医療費の自己負担を軽

減していくということと、調査・研究をきちんとやってい

きましょうということ。それから療養生活環境の整備で、

重症の方の療養生活の環境を整えたり、難病相談支援セン

ターで相談支援体制を作っていったりということです。そ

れと雑則として努力義務としてあるのが、難病対策の地域

協議会というのがあって、保健所を中心に医療・福祉・教育・

雇用関係者が情報共有しながら連携して支援していくとい

うことがあります。こういったことが難病法になります。

n   
n 

 
n   

n  A  
n   

n   
n   

n  B  
n   

　障害福祉の方の障害者総合支援法でも難病の対応という

のがあって、今までは障害福祉の分野で言うと、固定しない、

外見から見えない障害の方というのは障害の支援の対象に

認定されにくかったんですが、難病が対象だということで

もっと状態が悪いところを見ていこう、外見から分からな

くても支援ニーズを把握していこうということで難病の対

象にしていこうという動きが高まってきました。

　福祉系の就労支援サービスというのは、障害者手帳があっ

てもなくても難病患者の方はこういう支援が受けられます。

福祉系支援というのはいくつかありまして、昔は福祉工場

と言われていたものなんですけれども、雇用契約だとか最

低賃金があるような福祉施設だとか、雇用期間はないけれ

ど一定期間で一般雇用を目指すかたちだとか、もう少し福

祉的に雇用契約のない状態で働く形態だとか、色々な形態

の福祉サービスが利用できるようになっています。
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　障害者雇用促進の労働分野の話ですが、もともと雇用促

進法の中での障害者の定義というは非常に幅広いものでし

て、身体障害、知的障害、精神障害、その他の心身の障害

ということで、難病の方も職業生活に制限がある方はもと

もと職業リハビリテーション全般の対象であるとか、合理

的配慮の対象という風になっています。もう少しそれより

狭いのが、企業の雇用義務や納付金関係の対象で、身体障

害と知的障害と精神障害というのが特定した対象になって

います。

　障害者手帳を持っていない難病患者さんに対して企業が

色々な配慮をした時にコストはどうするのかという話に対

しては、障害者手帳のない難病患者を雇った企業には助成

金が払われるという仕組みになっています。
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　難病対策の改革の提言には色々な就労支援関係の提言が

あるんですけれども、今後の厚生労働大臣の基本指針とし

て具体化させていく必要があります。この提言の中で例え

ば医療と仕事の両立のための福祉・医療・労働の連携だとか、

難病患者に可能な職務や就労形態などの必要な配慮を支援

するだとか、ハローワークと難病相談・支援センターとの

連携強化だとか、難病患者の特性を踏まえた福祉的就労支

　障害者雇用促進の分野のことなんですけれども、その検

討のために昨年度患者さんに対しての全国調査を実施して

います。その結果、どんな就労困難性があるのかというこ

との特徴がある程度明確になってきました。

　一番大きな要因というのが、全身的な疲れやすさ等の体

調変動ということです。ですから、体調の良い時に病気の

ことを隠せば就職自体は可能なんですが、就職後に就労遂

行や人間関係、ストレス、健康管理など、少しの無理で体

調が悪化したり進行したりしてしまうような色々な就労困

難性を経験されています。非正規雇用の場合は、体調が悪

化する前に辞めてしまうという方が多いということが分

かってきました。

　一方、正規雇用の方は辞める方は少ないのだけれども治

療と仕事の両立の葛藤があり、職場の人に迷惑になってい

るんじゃないかとか、病気のせいで体調が悪化してしまっ

ているとか、色々な葛藤を抱えながら働いています。辞め

た後には、孤立感ですね、私はもう社会に必要とされてい

ないんじゃないかとか、これからどういう風に就職活動を

していったらいいのだろうとか、そういうものを抱えてい

る方が非常に多いということが特徴的だと分かってきまし

た。その他、若年発症者の方で就学や進路選択の問題があ

るとか、神経難病などでの発話流暢性の低下している方な

どが退職しやすくなっているという問題なども分かってき

ました。

援の検討だとか、難病関連の医療従事者の就労に係る知識

の普及、連携の意識向上、対象疾患の検討を踏まえた就労

支援策の見直し、小児難病の医療機関との連携による自立・

就労支援の検討だとか、色々な課題がありまして、今後基

本方針として具体化していくということになります。
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　それに対してどんなことが就労支援では重要なのかとい

うと、一番重要なのは仕事の選び方でして、十分な疲労回

復や治療が行えるような仕事内容や条件で働けることが一

番重要なことです。ハローワークなどでの職業紹介でも、

ただ単に福祉的就労だけだとか、デスクワークだけだとか、

営業職が悪いとかそういうことではなくて、仕事の疲労程

度に応じて十分な休日や就業時間、体力的に無理のない仕

事、ちょっとした軽作業があっても短時間の仕事など、そ

んな感じの条件だということが分かってきました。

　体調変動を考慮した業務調整と、病気でも仕事ができる

ようにするための職場での配慮や調整がとても大切です。

でも一方的に業務を配置転換してしまうとか、そういうこ

とではなくて、一緒に仕事をする仲間としてよくコミュニ

ケーションを取って、どうしたら仕事ができるかというこ

とをよく調整することが大切です。それからとても大切な

のが、休職時にお医者さんが復職の見通しを説明すること

や、職場からも復職を支援することであると分かってきま

した。

希少性皮膚疾患(表皮水疱症

等)

IDDM
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　難病患者といっても軽い人から重い人まで非常に多様で

して、障害者雇用の制度を使った方がいいとか、就業率が

高く、むしろ差別禁止や配慮をちゃんとすることが大切だ

とか、もっと重い方には福祉的な就労が必要だとか、多面

的に進めなくてはいけないんです。

H27
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　具体的に今年度からの労働分野での難病就労支援の強化

と言いますと、これまで難病患者就職サポーターというの

を全国 15 カ所で、ハローワークと難病相談支援センターと

の連携ということでやっていましたけれど、非常に効果的

だということが分かってきたので、全国のハローワークに

これを配置して、しかも今まで月 10 日だったのを月 15 日

までになりました。

　それと、障害者職場復帰助成金というのができました。

障害者のジョブコーチの助成金ができたり、ジョブコーチ

研修には難病対応の研修がなかったんだけれども、その中

に難病が含まれるようになったりしました。
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　これがその難病などの発症による中途障害の場合に職場

復帰するための助成金を作ったという内容です。
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　調査の中で分かってきたんですが、神経難病で軽症者の

方の障害者手帳の取得率が低いんです。5級や 6級の取得

率が低く、実は取れるんだけど取っていないという方が結

構いらっしゃいます。もっと早く軽症の時から色々な設備

改善に助成金が活用できるメリットがたくさんありますの

で、もう少し有効活用していくことが必要なんじゃないか

と思います。
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　それと障害者差別禁止と合理的配慮のことなんですが、

平成 28 年度から企業に提供義務が課せられます。それを受

けて色々な検討をしていく必要があります。企業の採用面

接の時に、今までは「難病だから」とか「こんな症状なら

雇えない」という門前払いという状況が非常に多かったん

ですが、完全に障害者への差別ですので禁止されます。また、

無理のない業務内容や就職に必要な配慮について企業側か

らもっと積極的に理解しようとすることが配慮する上で非

常に重要だということになり、もっと安心して「こんな配

慮が必要です」と言えるようにするということが重要です。

それをもっと確実に実施できるようにしていくことが非常

に重要です。

　就職後も、体調変動に合わせた業務調整などによって病

気や障害があっても職場でよく相談・調整ができるように

しようとすることが非常に大切なんですが、一方的に難病

だから閑職において処遇を下げましょうという話じゃなく

て、調査での良い事例で言いますと、ちゃんと相談して病

気に合わせて業務を調整するなどの配慮をしているところ

が非常に良い成果があがっています。そういうところをちゃ

んとできるようにした企業に対してコストへの助成をちゃ

んとやっていくということが大切です。

　休職時に医療機関と職場が連携してちゃんと復職支援を

やっていくことが合理的配慮として非常に重要なことだと

なんじゃないかとされております。
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　関係する支援者の研修も大切になっていまして、ハロー

ワークの方でも、今まで難病患者がどんな仕事ができるか

分からない、どういう職業紹介をしたらいいか分からない

という人が多かったので、具体的な職業紹介だとか、医師

や患者さんの意見を聞きながら紹介をしていくとか、トラ

イアル雇用や助成金を活用していくとかということが課題

になっています。
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　カウンセラーの人もちゃんと支援するとか、今年度から

はジョブコーチに対しての難病患者の支援ができるような

研修が行われるとか、難病相談支援センターの相談員に対

しても医療と生活支援を一体的にして就労支援ができるよ

うにするということもあります。

　あとは難病担当の保健所の保健師の方は、これから難病

対策地域協議会で医療・生活・就労の複合的に連携させて

いくという課題を担うことになっていますが、具体的にど

んなことをやっていけばいいのか分からないという状況に

ある方も多いので、それをどう支援していくか、また、医

療機関のソーシャルワーカーがどう支援していくか、あと

は小児慢性疾病自立支援員の方が難病患者の子どもが就学・

進路選択で非常に悩んでいるという時にどう支援していっ

たらいいのかなどが課題になっています。

　こういった色々な関係の人たちに対して支援する時に、

やはり今までハローワークの方に難病のことを言うと「あ

まり病気のことは分かりません」とか、保健所の方に就労

支援のことを話すと「就労のことは分かりません」とか、

そういう話になりがちなんですけれども、そもそも病気を

持ちながら生活する人たちが今地域の中で非常に困ってい

る状況にあります。それを支えていくという共通目標を持っ

て一緒に取り組んでいきましょうということを基本にしな

がら、それぞれの専門職が専門性を活かしながら支援して

いくということが大切だろうと思います。そういう風に取

り組んでいこうとしているところです。

　ご静聴ありがとうございました。

和田　春名先生、どうもありがとうございました。最近の

法律の動向が非常に早く動いているところで、なかなか言

葉にも馴染めないところがある中で今日は色々と教えてい

ただきました。
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IV
《シンポジウム》

患者団体から産業保健職への期待

〜難病法の施行を踏まえて〜

一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会　事務局長

水谷  幸司

江口　シンポジウムの２つ目は、日本難病・疾病団体協議

会（JPA）の事務局長をされております水谷様からお話を

伺います。難病という枠組みの中で色々な疾病が入ってい

ますので、大きく括ったところで患者団体の連合体のよう

な水谷様の立場のような方からお話を伺うのは１つのメッ

セージが何か出てくるのではと思い、今回の機会を持った

次第です。よろしくお願いいたします。

•  	  
apan	   a+ents	   ssocia+on 	  

• 

•  2015 2 85
28 	  

•  2005

•  h3p://www.nanbyo.jp/ jpa@ia2.itkeeper.ne.jp	  

2015 4 18 	  
	  

	  
	  

水谷　皆さん、こんにちは。ご紹介いただきました水谷です。

最初に少し私どもの JPA という会を紹介させていただいて、

あとは患者団体から見た難病法についてお話させていただ

きたいと思います。それから就労の問題ということで出来

るだけ色々な相談の具体的な事例をと思ったのですが、な

かなか時間的に難しいところがあったものですから、生活

実態調査の資料がありましたのでそちらをご紹介したいと

思います。先ほどの HIV の資料とも非常に重なる部分があ

ります。そして今後に向けての産業保健職の皆さんへの期

待をお話するという流れで行きたいと思います。

　まず、JPA という組織なんですが、一般社団法人 日本難

病・疾病団体協議会と言います。英語で言いますと、Japan 

Patients Association ということで、日本の患者連合という

非常に大きな名前なんです。最近、新聞でも難病団体と紹

介されることが多いのですが、狭義の難病ではなく、国内

の主要な患者団体をまとめる組織です。

　次のスライドに患者団体一覧があるんですが、大きく分

けて各地域の難病連という組織と、疾病別の団体の２つが

あります。見ていただきますと、大きい団体では、全腎協
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（全国腎臓病協議会）という非常に患者数も多い団体や、肝

臓病の団体など、慢性疾患の団体が含まれていて、どちら

かと言うと長期慢性疾患の連合体という性格が強いかなと

思います。

　難病というのは行政がある意味制度上の枠を作ったとい

うところがなきにしもあらずなので、正確に言うと、難病

だけではなくて全体に長期慢性の疾患団体という括りだと

いう風に思います。最近はがんの患者会がすごく多くでき

ていて、全国に 400 以上もあるという話です。がんも医学

の進歩でいよいよ長期慢性の分野に入ってきましたので、

将来的にはがんの患者さんも含めて一緒にやっていければ

と思っております。そのような団体であるという風に押さ

えてください。

	  
… 	  

	  
	  

	  
… 	  

	  

	  
	  

1972
42 	  

	  

　最初に「難病とは」ということで特性を押さえていただ

きたいと思います。国の規定でも今回の難病法でも定義さ

れましたけれども、難病というのは疾患名ではないんです

ね。それで医学的な側面と社会的な側面から、治りづらく

生きづらい疾患の社会通念上の総称ということで 70 年代の

難病対策からずっとそういう概念でスタートしています。

　先ほどの春名先生のお話にもありましたけれども、治療

法がなくて対症療法が主な治療で、症状が安定しない、進

行する、現れ方は個々様々で症例が集まりづらく、研究し

づらいという、医学的に治りづらい病気です。

　もう 1 つは、社会的に生きづらいということですね。治

りづらい病気であるがゆえに生きづらい病気で、「見えない

障害」と言う人もいます。非常に治療費も高く、介護費用

も負担があるし、精神的な負担も大きい。なかなか自己管

理がしづらくて、社会的な偏見から働けなくなると収入も

不安定になり、あとで見ますけれども全体に低所得者層が

多いです。そういう特性を総称して難病ということです。

外国に行くと rare disease と言われるなど、つまり難治性

疾患とか希少疾患という言い方をして、社会的な側面の部

分が入っていないんですね。難病ということを社会的な側

面もあるものとしてとらえているのは日本独特だと思いま

す。なぜ独特なのかと言うと、やはり日本は患者が生きづ

らい社会なんだということです。対策が始まって 40 年数年

間法律がなかったんです。それがやっと難病法という法律

ができたという現状があります。

　基本理念のところで私たちが非常に重視しているのが難

病法第 2 条の基本理念の中の「社会福祉その他の関連施策

との有機的な連携」が入っているところです。「総合的に行

われなければならない」と義務規定になっています。難病

法が理念法なのか実定法なのかという議論がありますけれ

ども、基本的には実定法でありつつも、理念で難病対策の

あり方をきちんと提言しているというのは非常に大切なこ

とですし、総合的に行わなければならないというところか

ら、雇用や就労、教育などの諸制度を拡充していくことが

	  

2013 12 13 	  

　法律の概要はここに示している通りです。
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全体的に法律に位置付けられたということで、これを根拠

にして我々は活用する必要があると思って注目しておりま

す。

　もう 1つは、法律の条文にはありませんが、ぜひ基本方

針の方に入れたいと思っているのが、難病法を議論した難

病対策委員会の報告書にある基本的な認識というものです。

これは遺伝子レベルでの変異が少なくないので人類の多様

性の中で一定の割合で難病を発症することが必然で、「国民

の誰にでも発症する可能性があることから、希少・難治性

疾患の患者・家族を我が国の社会が包含し、支援していく

ことが、これからの成熟した我が国の社会にとってふさわ

しい」という、なぜ難病対策を行わなくてはならないかと

いうことの理念上の根拠を示したことです。法には馴染ま

ないという理由で条文には入らなかったんですけれども、

ぜひ基本方針の中では明示させたい。特に「なぜうちの子

だけが」と負い目を持っている親御さんがいる中で、やは

りこういう規定があると気持ち的に救われる方も多いんで

す。そこも私たちは非常に大事に思っています。

	  

	  
	  

　第 4条の「基本方針」に書いてあるのはこういうことです。

•  2014 5 23
2015 1 	  

•  2
	  

•  1 110 7 300
	  

•  	  
• 

	  
• 

	  
• 

　新しい難病対策の概要と課題ということで、法律が施行

されましたが新たなスタートに立ったという風に私たちは

据えています。7月から 300 程度の疾患に増えますけれど

も、これから総合的に対策が進んで行くスタートラインだ

と思っています。

300

•  2015 7 	  
•  4

5
	  

• 

	  
• 

　指定難病は現時点で 306 疾患という案が示されています

が、これから 4月中に指定難病検討委員会で取りまとめが

あって、5月初めの疾病対策部会を経て大臣の告示という

ことなので、疾病名の整理は微妙に 307 になったり 305 に

なったりということがあるかも知れませんけれども、7月

に施行するというレールは敷かれました。（5 月 13 日に

306 疾病で告示されました。）

　もう 1つ、発難金（発達障害者・難治性疾患患者雇用開

発助成金）という制度がありますが、この対象疾病は現在

154 疾病です。障害者総合支援法は 151 疾病ですが、7月

の完全施行に合わせて、発難金も障害の方も対象疾病増を

今検討してスタートする動きになっています。でもイコー

ルではありません。指定難病の 306 疾病が全部福祉や就労

の対象に入ることは当たり前なんですけれども、当然、福

祉の方はもっと幅広く疾患が入るべきですし、就労の方は

それよりももっと広くていいんじゃないかと思います。障

害者雇用促進法の条文では、いわゆる難病といった場合に

特に病名は限定しないので、まだまだ定義に基づかないも

のも含めてすべての難病が入ってもいいんじゃないかと私

どもは捉えています。
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2010 h3p://www.nanbyo.jp/thyosa/th1.html	  

•  2011 1 3000 	  
•  1380 	  
•  20 64 873 	  
•  200 50.9 	  
•  34.4 	  
•  60 	  
•  …10 20 17.0 20
12.1 	  

• 
2203

	  

　次に難病患者の生活実態なんですけれども、私どもが

2011 年 1 月、震災の直前に調査した結果に基づいていくつ

か数字を紹介したいと思います。私どもの加盟団体の中で

抽出をして、回収率 44%、回答数 1380 人で、このうち就

労年齢の回答が 873 人ありました。このNが大きいのか小

さいのかということはありますけれども、国の本格的な調

査がない中では参考にはなるんじゃないかなと思っていま

す。

　年収 200 万円未満というのが約半分なんですね。ただし

調査のやり方が甘いところがあったものですから、就労年

齢に満たない人に関しては親の収入で答えるのか、本人な

のかなど、曖昧なところがあります。同時期に行われた国

立保健医療科学院の調査で、やはり年収 300 万円未満とい

う人が約半数という結果が出ていますので、私たちの調査

と大きくは変わらない結果が出ています。

　それから、主に就労している人、就労年齢該当者の就労

は約 3分の 1です。就労している人は 34.4% です。身体障

害者手帳の所持率は 60%ということですが、これは小児も

含んだ調査だったので、大人だけだともう少し下がると思

います。大体国の調査でも約 50% だとか、高いところは

神経難病でかなり重い人たちが中心になるような病気では

80%〜 90%となっていますけれども、消化器系ですとか自

己免疫系の難病では手帳を持っている人が少ないという風

に疾患によって差があります。

　それから年間の医療費もかなり高い人たちがいて、それ

以外に代替医療のサプリメントとかの費用が年間でかなり

かかっているということがあります。詳しいことは私ども

のホームページで全部公表していますので後で見ていただ

ければと思います。

％

22.1

4.8

0.3

2.3

1.5

2.9

9.0

22.3

2.9

23.8

4.0

7.6

0 5 10 15 20 25

主に就労をしている

主に家事をしているが就労もしている

主に通学をしているが就労もしている

自家営業を手伝っている

就労しているが、一時的に休んでいる

【就労をしている方】その他

通学のみ

家事（専業）

入院・入所中

自宅療養中

就労先を探している

【就労をしていない方】その他

【n=1229】

　先ほどの就労実態の 2011 年の調査ですけれども、「主に

就労している」が 22.1% というのは、Nが就労年齢以外の

人たちも含めた Nなので、20 〜 65 歳に特化しますと先ほ

どの 34%くらいになっています。

№ カテゴリ 件数 (全体)% (無回答除く)%

1
在職中に発症し離職したが、
現在は別の会社に就職

92 22.4 24

2
在職中に発症したが、休職
せず、現在も当該事業所で

78 19 20.3

3
在職中に発症・休職し、当該
事業所に職場復帰

53 12.9 13.8

4
幼少期など、最初の就職以
前に発症したが就業

92 22.4 24

5 その他 69 16.8 18

無回答 27 6.6

サンプル数（％ﾍﾞー ｽ） 411 100 384

【n=384】

在職中に

発症し離職

したが、現

在は別の

会社に就

職

24.0%

在職中に

発症した

が、休職せ

ず、現在も

当該事業

所で就労

20.3%

在職中に

発症・休職

し、当該事

業所に職

場復帰

13.8%

幼少期な

ど、最初の

就職以前

に発症した

が就業

24.0%

その他

18.0%

　それから就労に至るまでの経過です。

№ カテゴリ 件数 (全体)% (無回答除く)%

1 管理的職業従事者 56 13.6 14.1

2 専門的・技術的職業従事者 75 18.2 18.9

3 事務従事者 105 25.5 26.5

4 販売従事者 26 6.3 6.6

5 サービス職業従事者 43 10.5 10.9

6 保安職業従事者 4 1 1

7 農林漁業作業者 5 1.2 1.3

8 生産工程作業者 10 2.4 2.5

9
輸送・定置・建設機械・運転
従事者

4 1 1

10 建設・採掘作業者 5 1.2 1.3

11 労務作業者 3 0.7 0.8

12 その他 60 14.6 15.2

無回答 15 3.6

サンプル数（％ﾍﾞー ｽ） 411 100 396 【n=396】

その他
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労務作業者
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建設・採掘作

業者
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農林漁業作

業者

1.3%
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事者

1.0%

サービス職業

従事者

10.9%

販売従事者

6.6%

事務従事者

26.5%

専門的・技術

的職業従事

者

18.9%

管理的職業

従事者

14.1%

　就労形態は事務職が多くなっています。
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№ カテゴリ 件数 (全体)% (無回答除く)%

1 正規職員・従業員 166 40.4 43.2

2 長期（６ヶ月以上）パート 54 13.1 14.1

3 短期（６ヶ月未満）パート 5 1.2 1.3

4 アルバイト・臨時職員 31 7.5 8.1

5 派遣社員 5 1.2 1.3

6 契約社員 28 6.8 7.3

7 嘱託 13 3.2 3.4

8 その他 82 20 21.4

無回答 27 6.6

サンプル数（％ﾍﾞー ｽ） 411 100 384

【n=384】

その他

21.4%嘱託

3.4%

契約社員

7.3%

派遣社員

1.3%

アルバイト・

臨時職員

8.1% 短期（６ヶ月

未満）パート

1.3%

長期（６ヶ月

以上）パート

14.1%

正規職員・従

業員

43.2%

　就業形態は、「正規職員・従業員」は 43.2%、「パート就業」

が 15%くらい、「アルバイト・臨時職員」が 8.1%という状

況です。

％

15.6

31.2

27.6

23.6

35.9

10.3

10.3

1.3

15.0

16.3

8.3
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配置転換等人事管理面についての配慮

力仕事を回避する等職務内容の配慮

短時間勤務等勤務時間の配慮

休暇を取得しやすくする等休養への配慮

通院・服薬管理等医療上の配慮

業務遂行を援助する者の配慮

職場内における健康管理等相談支援体制の配慮

配置転換等に伴う訓練・研修等の配慮

休憩室がある

休憩時間が認められる

段差がない・スロープがあるなど建物が利用しやす

い

パソコン・電話機・ファックス等業務で必要な機器の

利用しやすさの配慮

その他

【n=301】

　就業先に配慮を受けていることは、一番多かったのが「通

院・服薬管理等医療上の配慮」の 35.9% です。次に「力仕

事を回避する等職務内容の配慮」が 31.2%、「短時間勤務等

勤務時間の配慮」が 27.6%、「休暇を取得しやすくする等休

養への配慮」が 23.6%という状況です。「その他」が多くて、

それが何なのかというところが集計をよく見てみないと分

からないんですが、こういう状況になっています。
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その他

特にない

【n=347】

　職場での不満なことや困難なことでは、「収入が少ない」

というのが不満だというのが結構多いです。その後、「病気

に関する社員の理解が少ない」「労働時間が長く体調管理が

大変」「職務内容がきつい」「業務を補助・援助してくれる

人がいない」「通勤が困難」などに数字が上がっています。

№ カテゴリ 件数 (全体)% (無回答除く)%

1 就職活動中である 34 4.2 4.7

2 今後就職活動する予定 77 9.4 10.7

3 就職したいがあきらめている 159 19.4 22.1

4 就職したいと思わない 250 30.5 34.8

5 その他 199 24.3 27.7

無回答 100 12.2

サンプル数（％ﾍﾞー ｽ） 819 100 719

【n=719】

その他
27.7%

就職したい
と思わない
34.8%

就職したい
があきらめ
ている
22.1%

今後就職
活動する予
定
10.7%

就職活動
中である
4.7%

　就労の希望のところですが、現在就職していない人の中

で「就職したいが諦めている」が 22.1% で、「就職したい

と思わない」が 34.8% となっています。色々な理由がある

とは思いますが、こういう結果が出ています。
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ハローワーク等の相談先に患者に対する求人、企業

の受入環境に関する情報が少ない

都道府県難病相談支援センター等に相談したが、患

者に対する求人、企業の受入環境に関する情報が少

ない

収入条件が合う求人が少ない

勤務時間等の労働条件が合う求人が少ない

体力的に不安がある

その他
【n=342】
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　就職活動をする上での課題としては、「体力的な不安」「勤

務時間等の労働条件の合う求人が少ない」など、裏返せば

自分の体力との関係でなかなか就職先がないということで

すね。それから相談先がないというのもあります。その辺

はハローワークの就労サポーター制度などもできてきます

ので、4年前と比べると少し増えているのかなと思います

けれども、やっぱりこういう状況です。

№ カテゴリ 件数 (全体)% (無回答除く)%

1
在職中に発症し、休職せずに
離職

87 26.4 28.9

2
在職中に発症・休職し、職場
復帰したが離職

44 13.3 14.6

3
幼少期等、最初の就職以前に
発症しており、就職したが離
職

22 6.7 7.3

4
病気とは関係のない理由で離
職

52 15.8 17.3

5
派遣・アルバイト・臨時・パート
の任期で離職

25 7.6 8.3

6 その他 71 21.5 23.6

無回答 29 8.8

サンプル数（％ﾍﾞー ｽ） 330 100 301
【n=301】
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　それから直近で離職した理由としては、先ほどの例と同

じように休職しないで離職したのと、休職して復職したけ

れども離職に至ったというのを合わせると、約 43%という

数字になります。やはり離れる人たちが多いというのが分

かります。

カテゴリ 件数 (全体)% (無回答除く)%

収入が少なかった 12 3.6 4.1

労働時間が長く体調管理が大
変だった

74 22.4 25.3

職務内容がきつかった 74 22.4 25.3

業務を補助・援助してくれる人
がいなかった

34 10.3 11.6

通勤が困難だった 41 12.4 14

いづらい雰囲気を感じた 48 14.5 16.4

職場の設備が使いづらかった 15 4.5 5.1

その他 134 40.6 45.7

特にない 28 8.5 9.6

無回答 37 11.2

サンプル数（％ﾍﾞー ｽ） 330 100 293
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【n=293】

　離職の具体的な理由は、「労働時間が長く体調管理が大変

だった」「職務内容がきつかった」「いづらい雰囲気を感じた」

「通院困難」「援助・補助する人がいなかった」ということ

です。ここでも「その他」というのが結構あって、全体が

医療費の問題を中心とした調査だったものですから、就労

の問題はそこから先がなかなか求められなかったというこ

とがあるんですが、そのような状況の中で、難病患者の特

性というのを見た場合に次のようなことが言えるかと思い

ます。

• 

	  
•  	  
•  	  
• 

	  
• 

	  

　1つは症状が多岐にわたっていて、合併症や二次障害が

見られる患者が少なくない、また、同じ疾病でもその現れ

方は人によって違うという特徴があるということです。

　もう 1つは、日々の症状が変化をするということで、し

かもその症状が見えづらい、本人もなかなか自覚しづらい

ということがあります。それから症状の出方や予後が予測

しづらいことです。お医者さんでも将来確実に悪くなるけ

れども、それが半年後なのか 5年後なのかというような予

測は、進行性の難病でも正確な予測はしづらいということ

です。それから、もちろん当たり前ですけれども、医師や

医療関係者の関与が欠かせないということです。それと、

精神面への影響も少なくなくて、精神疾患を伴う場合も多々

あります。
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0 20 40 60

痛み（手足、指、関節、腰、背中、頭、目、腹部、その他）

発熱

めまい

吐き気

体重の変化（著しい減少・増加）

かゆみ（手足・顔・全身）

むくみ（手足・顔・全身）

倦怠感

手足に力が入らない

呼吸が苦しい

心臓が苦しい（動悸、頻脈、不整脈）

上手に話せない（構音障害）

耳が聞こえない、聞こえにくい

目が見えない、見えにくい

排尿が困難（出ない、出にくい、頻尿）

排便が困難（摘便、薬、下痢）

関節がこわばる、動かない

食べる・飲むことが困難・できない

その他

％

【n=1,190】

　先ほどのアンケートの続きなんですが、難病患者の特性

の中でどのような症状で困っているかというところで、一

番多いのは「痛み」です。線維筋痛症という病気がありま

すけれども、友の会では 200 万人と言っていますが、やは
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り色々な痛みがあるというのは難病でも共通しています。

半分の方が痛みがある、痛みで困っていると言っています。

その後、「手足に力が入らない」「倦怠感」「関節がこわばる、

動かない」「排尿排便の問題」「体重の変化」「かゆみ」「むくみ」

など、とにかく全身に症状が多岐にわたって出てくるとい

う特徴が分かると思います。

48.0	  

8.0	  

9.0	  

21.8	  

32.3	  

22.2	  

2.4	  

14.0	  

2.8	  

0 20 40 60

毎日ある

一時的なもの

ほとんど変化しない

１日のうちで変化がある

日によって変化が大きい

進行している

快方に向かっている

大きな周期で良くなったり悪くなったりする

その他

％

【n=1186】

　それから症状の変化の状況も、「症状の変化がどのくらい

の頻度でありますか」というところで、「毎日ある」と答え

た人が半数です。「日によって変化が大きい」というのも 3

分の 1 あります。「１日のうちに変化がある」という人が 2

割です。症状が変化するということも特徴だということで

す。

60.7	  

2.2	  

7.2	  

34.3	  

0 20 40 60 80

身体障害者手帳

精神障害者保健福祉手帳

療育手帳

取得していない

％

	  

　身体障害者手帳の取得に関して言えば、症状が変化して

固定しないというのは日本の制度の現状では身体障害者手

帳の取得は非常に困難です。先ほど取得率 60% と言いまし

たが、かなりの人が色々な症状があるにもかかわらず、身

障手帳を持っている人というのは非常に少ないです。この

アンケート調査でも 60% という状況です。こういうことが

特徴としてあります。

•  	  

	  
	  

h3p://www.mhlw.go.jp/file/06-‐Seisakujouhou-‐12200000-‐
Shakaiengokyokushougaihokenfukushibu/1_10.pdf	  

	  
	  

　個々の疾病に基づいた特徴につきましては時間がないの

で後で資料で見てください。最近、厚生労働省 障害保健福

祉部が難病患者に対する障害支援区分マニュアルの改定版

を出しました。非常によくできていますので紹介します。

私どもの意見もかなり取り入れてできています。個々の病

気は 300 以上あるのでとてもじゃないけれども覚えられな

いし、覚えなくてもよいのですが、大まかに特性を理解す

る上では非常に大事な資料です。
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…

• 
	  

•  	  
	  

•  	  
	  

　お医者さんの診断書の書き方も色々とある中で、審査員

が訪問した時に病気であれば大体どういう症状があるかと

いうことも病気ごとに紹介しています。見ていただければ

参考になると思います。

　難病というのは、患者であると同時に障害者であるとい

う捉え方を改めてしていく必要があると思います。
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　ICF（国際生活機能分類）のモデルですが、健康状態とい

うところを「患者」としてとらえると「＝治療」となりま

すけれども、「心身機能」「活動」「参加」のレベルのそれぞ

れの低下、「機能低下」「活動制限」「参加規約」というのが

「障害」ということになります。ですから「障害」の部分は

生活上の支援や福祉、就労が必要だということで、全体の

ICF の捉え方をしながら患者を見ていく視点が非常に大事だ

と思います。

• 

•  	  

　障害者の定義も、障害および社会的障壁により継続的に

制限を受けるという書き方なんですね。ですから同じ障害

という言葉でも、この場合は機能障害なんですね。社会的

障壁が、活動制限および社会参加というところになるので、

そこのところが混同して使っているとなかなか整理できな

い部分があるんです。

• 

	  
•  	  

	  
	  

	  
	  

	  
	  

　難病と障害をそういうかたちで整理しながら、障害（社

会的障壁）をできるだけ除去したり低減したりしながら日

常生活上で社会参加できるようにしていくというのが今後

の支援の大事なところだと思います。

• 

	  
• 

	  
• 

	  
• 

　最後に産業保健職の皆さんへの期待ということで、いく

つかあげさせていただきましたが、1つは難病に対する理

解がないばかりに能力のある難病患者を職場から失うとい

うことは企業にとっても大変な損失になるということです。

当然、難病患者にとって職を失うことは大変なことなんで

すけれども、やはり企業にとってもせっかく能力のある人

を支援ができなくてみすみす失うということの損失を理解

していただきたいという風に、私たちの立場からも思いま

す。

　もう 1つは、難病を治すことは難しいけれど、難病患者

を理解することは決して難しいことではないということで

す。難病は難しいけれど、難病患者は難しい人じゃないと

いう風に私たちは言っています。それは本当に人として接

すれば当たり前のことなんです。でも往々にして難病患者

が来て「何々病」と言われるとそこでパニックになって現

場では敬遠してしまうところがあるんですが、そうではな

いということです。

　それから基礎疾患と障害のある難病患者の職場での安全

衛生面の管理とともに、職場の上司や同僚が難病の特性を

理解する上でも医学的な知識のある産業保健職の皆さんか

らの適切なアドバイスは非常に必要だと思っています。ほ

んの少しの配慮があれば、難病を持つ障害者の多くは職場

に長く働き続けることができるという風に思っています。
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V　難病患者から見た就労支援への期待

•  	  
• 

	  
• 

	  
• 

	  

　もちろん課題はたくさんあると思いますけれども、ぜひ

患者の職場の上司や同僚への理解促進をお願いします。

　私たちの方でも、患者は真面目な人が多いので頑張りす

ぎたりしてバランスを崩してしまうことがあるので、メン

タル面での強さを持って、100% やれなくてもいいんだと

適度に割り切ってやれるようなバランス感覚がないと職場

で働き続けられないだろうと思うので、そういうところも

大事だと思っています。

　そういう中で医学的な知識を含めて、産業保健職の皆さ

んが患者や上司、同僚との良き相談相手になっていただく

ということが一番大事なのかなと思っています。難病法の

総合的対策の第一歩という時期なので、これを根拠に働き

続けれるような職場づくりをぜひお願いしたいと思ってい

ます。

　ご静聴ありがとうございました。

江口　水谷さん、どうもありがとうございました。患者団体

の立場からこのように最後にメッセージをいただけるという

のは非常に心強いと思いました。私も厚労省のマニュアルを

拝見したところ、本当によくできているものでしたので、皆

さんもぜひお目通ししていただければと思います。
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V
《シンポジウム》

難病患者から見た就労支援への期待

ゆうこ新聞（難病患者向け情報提供紙）発行人

小川  ゆう子

江口　引き続きまして、小川ゆう子さんからお話をいただ

きます。小川さんには第１回の研究会に聴衆としてお越し

いただきまして、研究会の活動を「ゆうこ新聞」に載せて

いただきました。読者の方々に多くの難病患者さんがいらっ

しゃいますので、産業保健職に対する反応をぜひお聞かせ

くださいとお願いしていて、今回お話いただくことになり

ました。小川さん自身も当事者として色々なご経験をされ

ていらっしゃいますので、色々なご意見をいただけると思

います。それではよろしくお願いいたします。

⾃自⼰己紹介 　�
・神奈奈川県横浜市在住 　４３歳 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　       

・2005年年７⽉月 　       　３４歳の時「全⾝身性エリテマトーデス」を発症 

 　 　 　 　 　 　 　 　 　職場に病気を告げ、通院しながら働く 
 

・2007年年９⽉月 　 　 　病気が急変、⼊入退院を繰り返す 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 

・2009年年８⽉月 　 　 　退職・療療養⽣生活 

 　 　   　 　 　 　 　 　   
・2015年年４⽉月現在      家事・ゆうこ新聞の発⾏行行 
 

 

 

 

 

 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 

 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 

 

 

�

難病患者から⾒見見た 
���������

 

 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　����� 　�川����

小川　初めまして、こんにちは。私は横浜市から参りまし

た小川ゆう子と申します。このような場所でお話するのは

生まれて初めてですので、お聞き苦しい点が多々あるかと

思いますがどうぞ宜しくお願いいたします。

　元気そうに見えますが、私自身もある難病を持っていま

す。その関係で本日は私が自分の就労体験と「ゆうこ新聞」

についてお話させていただきたいと思っております。

　簡単に自己紹介をさせていただきます。今からちょうど

10 年前の夏に全身性エリテマトーデスという、患者数がど

んどん増えているという難病を発症しました。当時は航空

便の会社の契約社員として働いており、横浜から虎ノ門ま

で毎日通勤しておりました。その時はすぐに病気のことを

会社に告げまして、通院と服薬をしながら症状を抑えなが

ら働いていました。残念ながらその2年後に病気が悪くなっ

てしまいまして、リーマンショックのあたりが私にとって

のショックだったんですが、ひどい状態になってしまいま

して、長く会社を休みました。最終的には自ら退職すると

いう道を選びまして、現在は仕事を探しつつ、家のことを

しつつ、また「ゆうこ新聞」を作りつつ、という生活をし

ております。
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全⾝身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）�は�
・⾃自⼰己免疫疾患 　膠原病（こうげんびょう）の⼀一種�
�
・⾃自分の「免疫」が⾃自分を攻撃�
 　 　⇒「全⾝身」の臓器や⽪皮膚に炎症が�
�
・紫外線を浴びると、悪化�
�
・体調の変動が激しく、 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　�
 　 　 　 　 　 　「〇〇炎」で忙しい病気�
 

 

 　全⾝身の⽪皮膚がはがれて�
 　 　 　 　 　 　 　 　ビックリの2008��

　全身性エリテマトーデスというのは、自己免疫疾患の膠

原病の 1つでして、人によって症状がまったく違うんです

が、紫外線を浴びると悪化したり、皮膚や腎臓、腸など色々

なところに炎症が起きたりと、「なんとか炎」で常に忙しい

病気です。私の場合は脳の方に炎症が起きてしまいまして、

記憶がしばらくなくなってしまったり、記憶障害で駅から

家に帰れなくて警察のお世話になったりするような時期が

ありました。ただ今は安定しておりまして、このように元

気にしております。

「会社に、なんと⾔言おうかな？」 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　診断が下ってから 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 
 　 　 　 　 　 　 　 　� 

・ 　明らかに以前と違う⾒見見た⽬目 

 

・ 　��や���が・・�
 

・ 　今までのペースでは、無理理だ 

 
 

　発症した当初は、症状は軽く、働けるなと思っておりま

したし、一人暮らしでアパートの家賃の支払いもありまし

たので仕事を辞めるという選択肢はありませんでした。た

だ、薬の副作用で見た目が大きく変わってしまっていたの

で、病気を隠すことはもうできないなと思いました。会社

にとにかく何て言おうかなと、そのことで悶々と悩みまし

た。

　体のことを考えると、そのまま全部話した方が良かった

んでしょうけれども、全部話すと会社の方も「体が一番大

事だから、健康が一番だから」とやんわりと辞めさせられ

る方に行っちゃうかなと思うところもありました。でも嘘

をついて「大したことないんです」と適当なことを言うと、

後で自分の首を絞めることになるなあというのが自分の体

で分かっていました。まわりに病気の知り合いもいなかっ

たので、一人で悶々と悩んでいました。

どのように、告げたか�
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　「働きつづけるため」に 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　�
 

① 　病気のことをまとめた「資料料」�
�
 　「通院のこ�」 　 　 　�
 　「出来なくなったこ�」�
 　「今まで通り出来るこ�」�
�
② 　⾃自分しか知らない仕事をなくす努⼒力力�
�
 

 　 

�

みなさまへ 
 
突然ですが・・・ 
・・・・・・・・
・・・・・・・・ 
・・・・・・・・ 
・・・・・・・・ 

　最終的にどうしたかと言うと、突然 A4の用紙に「皆様へ」

と書きまして、病気になってしまったこと、通院と服薬が

必要なこと、後はできなくなったことと、これまで通りに

できることを分かりやすく書いて、皆さんに配らせていた

だきました。できなくなったことに関しては、関節痛など

があるので重い物を運んだりするのはできないとか、今ま

でのようなペースで遅くまで残業するのはできないといっ

たことを書きました。あとは、自分が通院などでいない日

に皆さんが困らないように仕事のマニュアルづくりをする

ことに励みました。

「配慮」を受けて働くことが出来ました�
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　��の��を�り�って�
 

① 　思いやりの「帰れコール」�
�
② 　通院の休みを、とりやすい雰囲気�
�
③ 　⼊入院「クビにしないで」「復復帰を待ってるよ」 　 　 　�
 　 　 　 　 　 　 　 　�
 　�

その結果、どうなったかと言いますと、職場の皆さんは理

解を示してくださり、配慮を受けて働くことができました。

具体的には、早く帰れるように気づいた人がまめに声をか

けてくれました。さすがに繁忙期などは、飛行機のフライ

トが大きく関係する仕事だったので、例えば先日の広島空



79

III   資料　第 2 回研究会報告書 「良好事例と難病法に学ぶ」

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を考える研究会　第 2 回 報告書44

港での事故のようなことがありますとみんな帰れないぞと

いう空気になるんですけれども、そんな時は私も立ったり

座ったりしていると、ユーモアのある方から音頭をとって

帰れコールが起きて、温かく送り出されていました。　

　入院が長くなってしまって復帰の目処が立たなくなって

しまった時があったんですけれども、その時も職場の仲間

が上司の方に「小川をクビにしないで助けてやってくれ」

と頼んでくれたり、傷病手当のことを私は知らなかったん

ですが調べて病院まで言いに来てくれたりした仲間もいま

した。上司の方は「気長に待っているからいつでも戻って

おいで」と軽い感じで言ってプレッシャーをかけないよう

にしてくれました。みんなの言葉が焦る気持ちを支えてく

れていました。ただ残念なことに病気はその後も良くなり

ませんでした。あまりにも長く休むことの申し訳なさから

自分から退職を申し出ました。

理理解のある上司や同僚僚がいるか 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　「制度度」より、�����

 

・「膠原病」を知っていた上司�
�
 　「病気の仲間に配慮するのも、仕事のひとつ」�
�
・ 　１３年年間勤めていた  ⇒「伝えやすい」�
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 

　そんな結果となりましたが、制度も何もない頃の話です。

その頃、病気を持って働く人間を広い心で受け入れてくれ

た職場の方々に今でも感謝しています。私の場合、恵まれ

た要素が 2つありました。

　1つは、過去に私と同じ膠原病の部下を持った上司の方

がいたことです。その上司が「病気の仲間に配慮するのも

お前たちの仕事のひとつだ」いう風にみんなに言ってくれ

るような強いリーダーシップを持った方でした。

　2つ目は、発病したのが長く勤めていた会社である程度

信頼関係ができていたということです。これがもし入社し

て 1カ月目くらいで、まだ周りのこともよく知らない状態

でみんなにあの紙を配れたかと言うと、結果は多分違って

いたと思います。

結果…�

配慮を受け、安⼼心して働く�とが出来た�
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　    �
難病になったショック 　⽀支えたのは�
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　「仲間と、楽しく働ける⽇日々」 
                                                                                                                                                                   
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 

 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　発症した翌年年12⽉月・会社の⽞玄関にて 

　結果、配慮を受けて安心して働くことができました。「こ

の病気はもう治りません」と言われてショックな心を支え

たのは、仲間と楽しく働ける時間だったなと今思います。

この写真は発症した翌年のクリスマスに会社の正面玄関で

同じ部署の女の子だけで撮りました。男性の方が多い職場

だったんですけれども、その日は男性の方に全部仕事を押

し付けてクリスマスツリーの周りで遊んでいたのがとても

懐かしい思い出です。

退職後、ふたたび働こうとして�
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　「�れが現実か…」�

 

・破壊⼒力力抜群「通院」の２⽂文字�
 　 　�
・「難病⽀支援のチラシ」を持�て�
 　 　 　 　 　 　 　 　ハローワークへ�
�
「わざわざ（病気を）�
 　 　 　 　 　 　 　⾔言わなくても…」�
 　 　 　 　 
 

 

 

 

　退職後、やっと症状が落ち着いていた頃、また少しずつ

働きたいなと思いました。面接をいくつか受けまして、そ

の中には正直ちょっと行けるんじゃないのという好感触な

ところもありました。具体的に働き始めてからの話をして

くださったり、「家からこれを持ってきて」と私物の指示を

していただいたりしたような企業もありました。ただ、面

接の最後になって「何かそちらから要望はありますか」と

言われたところ、通院のために平日のお休みを 2カ月に 1

度ほど欲しいと申し上げますと、面接官の方の表情が一変

して「私は権限がないのでちょっと本社に相談します」と

言われ、その後、別の方から連絡が来て、100% の確率で

不採用になるという体験をいたしました。
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　そういうことが続いたので、区役所の障害者担当の保健

師さんに愚痴を言いに行きました。そうすると、この写真

のチラシをいただきました。結構このチラシができたばか

りの頃だったと思うんですが、「難病のある方の就職を後押

しします」というチラシを見て、とても嬉しくなってしま

いまして、すぐに特定疾患の病気を示すカードとこれを持っ

てハローワークを訪ねました。すると、やはりまだこの話

が浸透していなかったようで、担当者に会うまでにかなり

時間がかかりました。やっと担当の方が出てきてくださっ

たんですが、その方曰く、「わざわざ病気のことを言わなく

てもいいじゃないですか、言っていたら決まらないですよ」

と言われました。こんなにチラシには熱いことが書いてあ

るのに、現場の人は知らないという、その温度差にがっか

りしながら帰りました。ただ、そういう風にあちこちで愚

痴っていたら、ハローワークでは本当に全力でサポートし

てくれるところもあるから、「そんなに一括りにしちゃだめ

だよ」と怒られたこともあります。

わたしが出会った、難病患者たち�
 　 　 　 　 　 　 　 　�
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　�

 

・「クビ切切り」という名の⾯面会�
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　「もう、無理理だよね？」�
�
・「病気をアピールしている」と思われたくない�
 　�
 　「社会から必要とされていない」�

　厳しい現実だなあと思っている時に心の中で思い出して

いたのは、入院中に知り合った難病患者たちでした。膠原

病だけではなくて、色々な病気の人が入院していたので、3

カ月いると大体みんなとお友達になります。

　面会室でぼーっとしている時に、面会に来たらしいスー

ツを着た職場の方から「うちはハードだからもう無理だよ

ね、戻ってきても無理でしょう」と、「はい」と言うまで繰

り返し聞かれている男性を見ました。病気をアピールして

いると思われたくないから、職場の人に誰にも言ってない

のと言っていた女性が急に入院することになってしまい、

病気のことをいよいよ言わなければならないけれども、入

院したタイミングで言うのは、今まで隠していたことが全

部ばれることになるので、仕事も失うことになるのかなと

悩んでいる方など、色々な方に会いました。共通している

のは、自分もそう思ったんですが、自分は社会にもう必要

のない人間になっちゃったのかなと、仕事を失う時にそう

感じました。そんな人たちと交わした言葉がパズルのピー

スの一つひとつのようになって、出来上がったのが今日配

布していただいた「ゆうこ新聞」です。

ゆうこ新聞とは？ 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　��を��た�を����たい�
 

 　 

⻑⾧長い療療養⽣生活は、とにかく「孤独」 
 　 　 　 　 　 　 　 　↓ 

「病気で⽇日常を失った⼈人」が 

 　 　 　 　 　他にもいるんじゃないか 
 　 　 　 　 　 　 　 　↓ 

201０年年10⽉月「ゆうこ新聞」を創刊 
 　 　 　 　 　 　 　 　 

 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 

 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　2015年年４⽉月現在 　19������

　私自身も療養生活は本当に孤独でした。30 代の女性と言

えばバリバリ働いてお給料で趣味やおしゃれを楽しんだり

している人とか、子育てで忙しくしている人とかいる中で、

何にも属さない自分が家でぽつんとしているのがなんとな

くみじめに思いました。でもきっと私だけじゃないだろう

な、病気で日常を失った人がほかにもいるんじゃないかな

と思いまして、その人たちに手紙を書くようなつもりで新

聞を始めました。その関係で紙媒体でしか出しておりませ

ん。意地悪しているつもりじゃないんですが、インターネッ

トでは見れないようにしています。インターネットを使え

ない人にたくさん出会ってきたので、その人たちに特別感

を持ってもらえたらいいなと思いもあります。

　最初は本当に家族と友達だけの内輪受けの新聞だったん

ですけれども、5年間やりまして、段々と北海道から九州

まで見たいという方が増えまして、今では広い地域でたく

さんの方に読んでいただける新聞になりました。病気の人

に小さなお楽しみを届けたいという目的という意味では、

達成してきたかなと思っております。
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「１８号・病気を隠して働く」への反響 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　江⼝口先⽣生の研究会を取材して�
� 

働きたい患者たちから「会の存在が⼼心強い」の声�
 　�
 　�
 　① 　当事者からの「実は私も…」�
�
 　�
 　② 　サポートする側からも�
 　 　 　 　 
 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　第⼀一回・研究会チラシとゆうこ新聞18号 

　そんな新聞でこの研究会の第１回の様子を取材させてい

ただき、記事にさせていただきましたのがお手元の新聞で

す。これを読んで、当事者の方とサポートする方から、か

なり色々なご意見をいただきました。

読者の声・１【当事者から】�
①⽪皮膚筋炎・３０代・⼥女女性（求職中）�
 　�
「記事を読んでよく考えたが、やっぱり�
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　⾯面接で病気のことを話す勇気がない」�
�
②ウィルソン病・３０代・男性�
�
 　「隠れて薬を飲みながら、⼤大⼿手スーパーで働いた。�
 　 　 　 　 　 　忙しいとどうしても飲みそびれ、��・�職」�

　その一部なんですけれども、病気を持って働くというテー

マでこの研究会をしていただいていますが、当事者の方か

ら寄せられた声としては、「記事を読んでよく考えたけれど、

やはり病気のことは言えないよ」と言う方とか、「自分はスー

パーで働いていて、こっそり隠れて薬を飲んでいたんだけ

れども、お店が忙しいといつも周りに人がいて隠れられな

い、薬を飲む時間を忘れてしまって病気が悪化して辞めて

しまったんだ」と言う方。

読者の声・２【当事者から】�
③再⽣生不不良良性貧⾎血・４０代・⼥女女性�
 　「病気を隠して働いていた百貨店で、転倒。ケガよりも�

 　 　 　 　『（⾎血が⽌止まらず）ばれたらどうしよう』�
�
④ファブリー病・⼥女女性�
 　「配慮を受けるため伝えるのは必要だが、�
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　患者個⼈人がするのは、難しい」�
�
⑤全⾝身性エリテマトーデス・５０代・⼥女女性�
 　「理理解のある職場で働けている。�
 　 　 　 　 　『社会から必要とされている』が、⾃自⼰己肯定感に」�
�
�

　あと、「百貨店で台車に躓いて転んでしまって、病気のこ

とがばれるんじゃないかとすごくひやひやした」という女

性、「配慮を受けるために伝えるのは必要だけれども、患者

個人でするのは難しいんじゃないか」とか。最後の方は、

私と似た状態だったんですけれども、「職場で配慮を受けら

れていて社会から必要とされているというのは自己肯定感

につながる」という声をいただきました。

読者の声・３【サポートする⽴立立場から】�
① 　横浜市の難病担当・⼥女女性�
 　�
 　「就労⽀支援に関して、法律律�されても、⼈人々の意識識改⾰革が�
 　 　 　 　 　 　置き去りに。⾏行行政の⼒力力不不⾜足もある。�
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　枠組みだけでは進展しない」�
�
② 　神奈奈川県社会福祉協議会・⼥女女性�
�
 　「『企業側にリスクを感じされない制度度』や�
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　『雇⽤用事例例を共有する場』が必要」�
�

　サポートする方からも色々なご意見をいただきまして、

共通しているのは、「枠組みだけでは変わらないんじゃない

か、インフラをしっかりしないと額縁だけしっかりしても

中に何も絵が入っていなかったら発展しないんじゃないか」

という声をいただきました。ハローワークにチラシを持っ

て行った時に、まさにそれを感じました。
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読者の声・４【サポートする⽴立立場から】 
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　�

③都内の⼀一般企業に勤める⼥女女性 

 

 　「『受け⼊入れるには』の⽀支援もして欲しい。�
 　 　講習会などを開いてくれたら、�
 　『それなりの⼤大⼈人』だったら『興味がない』なんて 　 　 　 　�
 　 　⾔言えないはず。そのあたりを、�業�に����

　そして最後に興味深かったのが、都内の一般企業に務め

る女性からのご意見で、「『病気の人を受け入れて』という

のも分かるけれども、受け入れる側の支援もしてほしい、

受け入れる時にはどんなことに気をつけたら良いのか分か

らないので講習会などを開いてくれたら、それなりの大人

だったら興味がないなんて言えないんじゃないのか」とい

うようなことを仰っていました。記事の中の江口先生の「産

業医が何かできるのではないか」ということにとても期待

したいという声が寄せられました。

まとめ 
 　 　 　 　 　 　 　 　難病患者が就労⽀支援に��すること 　 　 　 　 　 　�

① 　ドラマや映画化されない「暮らし�がある�
�
② 　無関⼼心の原因は「難しい⾔言葉葉��
 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　「隠さずに働ける�社会に 　�
�
知っていると得をする？「ゆうこ新聞あるある��
 　⇒ 　病気をオープンにしてエントリーしてきた�
 　 　 　 　 　 　 　 　 　⼈人材には、実は『当たり』が多い�

 
 
 

　最後に就労と少し離れてしまうかも知れないのですが、

難病患者には、よくあるドラマや映画にはならない、目立

たないし、泣けないし、本当に地味な日常があります。む

しろそちらの方が多いです。テレビや新聞などを見て大変

だなあと心を痛めていただくことはあると思いますけれど

も、例えば就労の件を含めて、今後どうしたら状況が良く

なるかについてまで関心を持ってもらうのはほぼ不可能に

近いと思っています。私はその理由の一つとして、難しい

言葉での表現にあるんじゃないかと思っています。難しい

言葉という時点で、自分には本当に関係のないことだと二

重に興味がなくなってしまうということがあるんじゃない

かと思います。「ゆうこ新聞」の最大の強みは、私が難しい

言葉を知らないので、毎回調べてなるべく分かりやすい言

葉で書こう、私が分かれば他の人にも分かるだろうと思っ

て、辞書を見たりしながら一生懸命作っています。なので、

産業医の先生は今後この問題を広めていく時に、同じ業界

の方は言葉も分かるでしょうけれども、企業などで広める

時になるべく分かりやすい言葉で広めていただけることを

お願いしたいと思っています。

　「『ゆうこ新聞』あるある」とさせていただいたんですが、

病気をオープンにしてエントリーしてきた人材には「当た

り」が実は多いんです、ということを私は日頃から言って

います。それは本当に雇ってもらえないので、雇ってくれ

た企業への感謝を持って一生懸命働きます。あと、色々な

意味で次がないので、簡単には辞めません。もともと真面

目なのか、病気で余裕がなくてふざけている時間がないの

か分かりませんが、真面目な人が多いです。以上の理由か

ら、企業にプラスになるケースが少なくありません。なので、

難病を持っていても生きがいを持って働ける未来が来るこ

とを強く望んでいます。

　本日は聞いていただいてありがとうございました。

江口　ありがとうございました。我々は今回この厚労科研

の仕事をしながら、ともするとデータとかに行ってしまい

がちなんですが、こういう一人ひとりの患者さんのご意見、

現場のミクロの視点というのは絶対に失ってはいけないと

思っております。そういう意味で、今回は大変興味深いお

話を伺うことができました。
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I　難病患者の就業配慮への一般労働者の意識　〜インターネット調査の結果から〜

和田　みなさん、こんにちは。今回は 3回目の研究会とい

うことで、就労が困難な患者さんをどう支援していくのか

という切り口でお話をしていただきます。

　これまでの研究会を振り返りますと、第 1回目は「患者

さんに寄り添う臨床医と患者会の立場から学ぶ課題と産業

保健職への期待」ということでお話させていただきました。

第 2回目は「良好事例と難病法を学ぶ」ということで開催

させていただきました。研究会のホームページに講義録が

載っています。

　私は国立国際医療研究センターの和田と申します。分担

研究者として研究会をオーガナイズさせていただいており

ます。本日は、今まで言語化が少なかったのですが、実際

に就労に向けてどのように支援していくのか、支援したと

しても難しいというような方をどのように支えていくのか

ということを、第３回目として取り上げることにしました。

冒頭は江口先生からの調査結果の報告、そして国立障害者

リハビリテーションセンター病院の深津先生の基調講演、

それからシンポジウムとして 4名の先生にお話をしていた

だくことになっております。

　早速始めていきたいと思いますが、最初は研究班から「難

病患者の就業配慮への一般労働者の意識」ということで昨

年度インターネット調査をした結果について江口先生から

お話をいただきます。

江口　皆さん、こんにちは。私は北里大学医学部公衆衛生

学の江口と申します。この研究班の代表をさせていただい

ております。ご挨拶に代えて、私どもの研究班の活動のご

紹介をさせていただきたいと思います。

難病患者の就業配慮への  
一般労働者の意識  

～インターネット調査の結果から～	

北里大学医学部公衆衛生学	  
助教　江口　尚	  

eguchi@med.kitasato-‐u.ac.jp	

1	

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を考える研究会	  
第3回　就労が困難な患者を支援する	  
2015年7月11日（土）	  
ヒューリックカンファレンス ROOM3	

I
《研究班より》

難病患者の就業配慮への一般労働者の意識

〜インターネット調査の結果から〜

北里大学医学部公衆衛生学　助教

江口  尚

研究班の紹介	

「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	

・関係者（患者・人事（企業）・主治医・産業医・就労系福祉サービス機関）へのイン
タビュー調査の実施	  
・一般労働者を対象とした働き方に制約のある同僚に関するインターネットによる
意識調査	  
・研究会の開催	

会社・職場への病名の
申告

自分の病状についての
説明・言語化能力

病状

発病のタイミング

上司の理解

同僚の理解

職場の風土

就業上の配慮

主治医の患者の就労
への関心

産業保健職の
意識

難病患者が就労を継続する上で障害となる要因

病状の説明

本人の体調

職場の要因

研究期間：2014年4月から2016年3月31日	

2	

　私どもの研究班は、厚生労働省から補助金をいただきま

して、「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」というテー

マで調査を進めております。従来の難病の方々への就労支

援というのは、主に患者さんに関する調査ですとか、多く

の先行的な実績がございますが、今回、我々は産業保健職
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が企業の中でどのように対応していくのかということに焦

点を当てて研究していくということが特徴になっています。

　研究期間は、昨年 4月から来年の 3月 31 日までの 2年

間ということで、昨年度から始めて関係者へのインタビュー

調査を実施してきました。患者団体の方々に、就労されて

いる患者さんがどういう風な問題に直面しているのかとい

うことや、企業の人事など、患者さんの担当をされている

方に、難病という病気の特殊性の中でどういう風なことが

企業として困難になってくるのか、あとは神経内科や膠原

病などの専門医の方々や、産業医の方々に企業の中で患者

さんをどのように扱っていくのかなどを調査してきました。

それと、もう１つ、私どもが研究を進めるにあたって、地

域にある就労福祉系サービス機関というのが大きな役割を

担うのではないかということで、そういった機関にもイン

タビューをさせていただいております。

　こういった中で、我々としてはこのような図式を描いて

おります。基本的には、病気になりますと右肩下がりになっ

ていくような状況を予測しています。企業に勤めている方

はよくお分かりになるかと思いますが、企業の休職制度と

いうのは休職して病気を治して良くなってくるという前提

で色々な制度が組み立てられています。しかし、難病、特

に進行性の疾患に関しては、良くなって戻ってくるという

ことがなかなか難しく、この右肩下がりの角度を緩くする

ことはできるんだけれども、どうしても右肩下がりに下がっ

ていってしまうということがあります。そこで、企業があ

る程度対応できるとか、もしくは雇用形態を少し変えて対

応できるとか、さらに就業能力が落ちてきた場合には地域

の就労福祉系サービス機関とうまく連携しながら、いかに

長く働いてもらうかという視点で難病患者さんの就労支援

が行えないかと考えております。

　右側にあるのが、患者さんにインタビューをしてまとめ

たものになります。どういうところが障害になるのかとい

うところでは、会社に対して自分の病状がなかなかうまく

説明しきれないとか、ご本人の体調とか、会社の制度とし

て就業上の配慮、主治医の患者への就労の関心などがあり

ます。就労について関心を持つ主治医の方も増えてきたの

ですが、やはりなかなかそこまで気が回らなくてアドバイ

スがしていただけない場合があったりします。あとは職場

で継続できる要因ということで、上司の理解、同僚の理解、

職場の風土、産業保健職の意識などがあがってきておりま

した。こういう調査を積み重ねてきまして、今回我々がど

こにターゲットをしぼったかと言いますと、この「同僚の

理解」です。これまでは色々な患者団体を通じて患者さん

に対して色々な調査がなされてきましたし、我々もインタ

ビューしてきました。では、実際に制約があって働かれる

患者さんをサポートする同僚というのは一体どういう意識

なのかというと、なかなかその部分のデータがなかったの

で、今回インターネット調査をさせていただきました。

インターネット調査の目的	

1．研究の目的	  
① 	  働き方に制約をもたらす原因の違いによって、
「働き方に制約のある労働者」に対する健康な労働
者の意識の相違の有無を、職場レベルと個人レベ
ルで把握すること	

② 	  「働き方に制約のある労働者」が働きやすい
職場風土に対する健康な労働者の態度に影響する
心理社会的要因を把握すること	

	

3	

　インターネット調査をどのような目的で行ったかと言い

ますと、働き方に制約をもたらす原因の違いによって「働

き方に制約のある労働者」に対する健康な労働者の意識の

相違の有無を、職場レベルと個人レベルで把握するという

ことです。

　今回は、難病が原因で働き方に制約があるというだけで

なくて、例えば短時間勤務しかできない、休日出勤ができ

ないなど、難病が理由というだけではない、色々な理由に

ついてお聞きしています。例えば、育児や介護だったり、

ほかの病気だったりということです。もしかすると我々は

その背景にある状況によっても受け入れ方が違うのではな

いかということが１つの問題意識としてありました。さら

に、それを職場レベル、「あなたの職場ではどうですか」と

いう部分と「あなた個人としてはどうですか」ということ

をお尋ねしました。次に、「働き方に制約のある労働者」が、

ここでは難病にフォーカスするんですが、職場風土に対す

る健康な労働者の態度にどういう要因が影響するのかとい

うことを併せてお尋ねしました。
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I　難病患者の就業配慮への一般労働者の意識　〜インターネット調査の結果から〜

インターネット調査の方法	

2．研究の方法	

• 実施時期：2014年12月に実施した。	
• 対象者：インターネット調査会社に登録している一
般労働者（20歳から64歳）3,710名（男性・女性共に
1,855名・各年代（20代、30代、40代、50代、60代か
ら742名）に実施した。	

• 職場風土については、「あなたの職場の風土は、
○○を理由として、業務量が制限されている職場
の同僚がいても受け入れることができる」、個人に
ついては、「あなたは、○○を理由として、業務量
が制限されている職場の同僚を受け入れることが
できる」と質問した。	

• 職場環境、就労経験の有無、学歴、雇用形態、職
種、企業規模、について尋ねた。	

4	

　全国、年代をうまくばらつかせまして、男性女性ともに

大体半々になるように三千名超の今働いている 20 歳から

64 歳の方々に対して調査を行いました。職場の風土という

部分に関しては、「あなたの職場の風土は◯◯を理由として、

業務量が制限されている職場の同僚がいても受け入れるこ

とができますか」と、「◯◯」のところに色々な理由を入れ

て聞いています。もう１つは、「あなた自身はどうですか」

とお尋ねしています。さらにその方が働かれている状況と

いうことで、職場の環境などをお尋ねして、受け入れられ

ないと言っている人がどういう職場に多いのかということ

を見たのがその結果になります。

インターネット調査の結果（１）	

0	  
5	  
10	  
15	  
20	  
25	  
30	  
35	  
40	  

図1：制約の原因別「一緒に仕事をしたことがある」と回答した割合	

（％）	

5	

　まずは結果の１つ目になるのですが、制約のある働き方

をしている人とどのくらい働いたことがあるかを聞いた結

果です。やはり育児や妊娠ということについては４割弱の

方が一緒に働いた経験があるのですが、一番少なかったの

が難病患者さんで、5%くらいの人しか一緒に働いたことが

ないとなっています。インターネット調査ですので、全国

のデータを代表しているとは言えませんが、１つの示唆と

して、やはり難病患者さんと働いた経験がある方というの

は非常に少ないということです。本来は難病を持ちながら

働かれているのかもしれませんが、病気であることを隠し

て働かれているため、少なくともそれを認知している方と

いうのは非常に少ないという結果が出たということになり

ます。
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インターネット調査の結果（３）	
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難病患者との就
労経験	

仕事の要求度	 仕事の裁量度	 上司・同僚のサポート	 心理的ストレス	

組織風土	 個人	

（％）	

図3：心理社会的要因と難病が原因で働き方に制約のある同僚に対する意識との関係	7	

　さらに、心理社会的な要因です。これは難病にフォーカ

スしています。難病が原因で働き方に制約のある労働者に

対しての意識ということです。これは何を見ているかとい

うと、職場の状況とストレスです。例えばストレスチェッ

クを始める時には、仕事の要求度と仕事の裁量度という代

表的な２軸で考えます。どういうことかと言うと、仕事の

要求度が高い職場であっても仕事の裁量度があればストレ

スは低い職場であったり、仕事の要求度が低くても裁量度

も低ければ働きにくい職場であったりということを見てい

ます。仕事の要求度については、仕事の量が多くてもあま

り難病の方々への支援の意識は変わらない、ただ仕事の裁

量度の多い職場であればあるほど、自分で工夫ができるの

で、そういう人達を受け入れる余地ができていっていると

いうことになります。あとは上司や同僚のサポートがあれ

ばあるほど、そういう方々を受け入れるということが増え

ているということになります。もちろん心理的なストレス

も少ない方がより多く受け入れる傾向があるということに

なります。

　先ほど、今回の調査では 5%の方しか一緒に働いた経験

がないと言いましたが、難病患者さんとの就労経験という

のが一番効いていたということになります。これは何かと

言うと、一緒に働いた経験がある人の方が、働いたことが

ない人と比べてそういう風に答える割合が格段に少なく

なっています。統計的な数字で言うと３倍くらい数が違っ

てくるということになります。ただ一方で、先ほど示した

ように、難病患者さんと働いたことのある人が非常に少な

いので、そういうところがネックになってくるのではない

かと思います。そしてそういう方々がいかに難病を持たれ

ている方と一緒に働いて、いかに「この人は一緒に働ける

んだ」と思えるようになるかがポイントになってくるので

はないかと思っております。

インターネット調査の結果（２）	
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図２：制約の原因別「受け入れられない」と回答した割合	
6	

　インターネット調査の結果（２）は、制約の原因別に受

け入れられないと回答した割合です。「職場として受け入れ

られない」と回答した人と「個人として受け入れられない」

と回答した人のばらつきを見ております。皆さんも質問さ

れたらそう思われると思うんですが、個人として聞くと受

け入れてもいいかなと思うんだけれども、職場が受け入れ

てくれないかなというような傾向がどうしても出てきます。

調査結果にも如実にその傾向が出てきていて、職場として

受け入れられないと答える人の割合が多かったという結果

になっています。その中で、制約のある労働者に働き方の

影響を受けるんだけれども、かなり原因によってばらつき

が出てきます。例えば、介護とか育児ですと、「受け入れら

れない」と答える人はこういうご時世ですので比較的少な

いです。

　一方で、今回我々がフォーカスしている難病や、精神疾

患については、「受け入れられない」と答えられる方が相対

的に多くなってきています。この調査からはそれぞれの背

景は分からないのですが、やはり職場の同僚においても、

それぞれに色々な要因があって受け入れられる時もあれば、

受け入れられない時もあるということが分かってきました。

特に難病ということになると、その言葉自体の意味という

ところもあるかもしれませんが、「受け入れられない」と答

える人が結構多くなっているという結果になっています。
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I　難病患者の就業配慮への一般労働者の意識　〜インターネット調査の結果から〜

インターネット調査：考察（１）	

u 　今回の調査の結果、一般の労働者において，
働き方に制約がある労働者を受け入れることに対
して、個人としては1～4割の者が否定的であること
が示された。職場風土においては、2～5割であり、
個人と比較して高かった。実際に働き方に制約の
ある労働者と一緒に仕事をした経験がない一般労
働者ほど受け入れに対して否定的であった。	

u 今後は、一緒に働く機会が稀な「難病」について
は，個別ケースの積み重ねによって、受け入れに
対する一般労働者の理解を広げるだけでなく，障
害年金制度や補助金制度など社会制度の活用な
ど、難病患者が、一般労働者と一緒に就労する機
会を意識的に増やしていくことが必要だろう。	

8	

　今回の調査結果は、一般の労働者において、働き方に制

約のある労働者を受け入れることに対して１割から４割く

らいが原因によって差があったということになります。一

緒に働く機会が稀な難病については、基本的には一緒に働

く機会が少ないことがそういう方々を受け入れる土壌を作

りにくいということにつながっています。うまく補助金や

助成金などの制度を使って、健常者が難病の方々と一緒に

働いて「一緒に働けるんだ」と思ってもらえるような仕組

みづくりを社会的に支援していく必要があるのではないか

と考えています。

インターネット調査：考察（２）	

u 　心理社会的要因が、働き方に制約のある労働
者の受け入れの意識に関連していたことから、働
き方に制約のある労働者を受け入れることができ
る良好な職場風土の醸成が必要と考えられた。ま
た、難病患者が職場で認知されずに潜在化してい
ることが示唆されたことから、潜在化している可能
性を念頭に置いた産業保健活動が、産業保健ス
タッフに求められるのではないだろうか。これらの
点は、産業保健スタッフのみの活動だけではなく、
衛生管理者や人事担当者を含めて、全社的に取
り組む必要があるだろう。	

9	

　また、5%くらいしかいなかったということでしたが、実

はもしかすると顕在化していない可能性があります。数字

で見ていきますと、難病で働かれている方も障害を持って

働かれている方も、働かれている数としては大体同じくら

いの数字が推定されるんですが、障害者と働いたことがあ

る方は結構多いですが、難病を持った人と働いたことがあ

る方は結構少ない。ということは、難病を持って働かれて

いる方は潜在化しているかもしれないと考えられます。職

場に言わずに無理して頑張っている方がいるかもしれない

ということです。その部分というのは我々産業保健職が関

インターネット調査：考察（３）	

u 　難病患者をはじめ、働き方に制約をもった労働
者が働きやすい職場、仕事を続けやすい職場は、
働き方に制約のない労働者にとっても働きやすい
職場となるはずである。今後は、働き方の制約の
有無に関わらず、できるだけ多くの労働者が働き
やすい職場風土の醸成が企業には求められてい
くのではないだろうか。	

10	

　難病患者さんだけでなくて、シンプルなメッセージにな

るんですが、誰でも働きやすい職場というのは健常だろう

が健常じゃなかろうが同じことになるわけなので、広く「誰

でも働きやすい職場」を作っていくことが求められるので

はないかと考えております。さらに詳しく解析を進めて、

今後、健常の方々の意識という点から情報発信をしていき

たいと思います。

　以上です。ご静聴ありがとうございました。

われる余地、もしくはそういう人達のことをうまく汲み取っ

て配慮をしてあげられる余地があるのではないかと思いま

す。そこには産業保健職だけでは大変難しいので衛生管理

者や人事担当者との連携も必要じゃないかと考えておりま

す。
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II
《基調講演》

難病のある人の就労系福祉サービスの利用実態；現状と今後の課題

国立障害者リハビリテーションセンター病院

臨床研究開発部　部長

深津  玲子

深津　皆さん、こんにちは。国立障害者リハビリテーショ

ンセンターの深津と申します。早速、私がどのような背景

の者かということをご説明したいと思います。

　私自身のことを申しますと、神経内科の医者です。実は

ドクターをとった 10 年ほど前にこちらに移ったのですが、

その理由として高次脳機能障害者の障害福祉をやりなさい

と言われて参りました。それから次に発達障害をやって、

現在も発達障害情報・支援センター長です。そして難病が

出てきたということなんですが、高次脳機能障害、発達障害、

難病と言うと、聞いた方が「どういう関連があるのか」とおっ

しゃるんですが、実はその順番で障害者の枠組みの中に明

記されてきたという歴史があります。ここ 10 年くらいの間

に高次脳機能障害の方、発達障害の方、難病の方には障害

福祉制度という枠組みの中でどう支援するかというのが課

題として出てきていて、私から見るとつながりがあります。

そういう背景から、今日は私の今年 3年目になる研究を中

心にお話します。

江口　続きまして、国立障害者リハビリテーションセンター

の臨床研究開発部部長の深津玲子先生から基調講演をいた

だきたいと思います。深津先生には「難病のある人の就労

系福祉サービスの利用実態」ということでお話をいただく

予定にしております。全国には就労系福祉サービス機関が

1万超あります。皆さんの家の近くにもあると思います。

私ども研究班は、そういう就労系福祉サービス機関と企業

がうまく連携をすることでより働きやすい環境が作ってい

けるのではないかと考えておりまして、今回、深津先生に

基調講演をお願いした次第です。それでは深津先生、よろ

しくお願いいたします。

  

	  

3

2015.7.11	  
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II　難病のある人の就労系福祉サービスの利用実態；現状と今後の課題

	  
	  

	  
	  

	  
	  

　難病は、現在は不治の病ではなく、多くは慢性疾患化し

ています。だからこそよりよく社会参加するためにどうす

るかという社会福祉面が出てきたんだと思います。難病の

定義は、原因不明で治療方法が未確立であり、生活面で長

期にわたり支障が生じる疾病のうち、がん、生活習慣病等

の別個の対策の体系がないものです。

　みなさんご存知の通り、制度改革に伴って医療費助成の

対象である指定難病や、障害者福祉サービスを利用できる

障害者総合支援法対象疾患というのは非常に大きく変わっ

ております。最新の情報に注意を向けておく必要がありま

す。

27 7

	  
	  

	  

27 1 151
	  

　今日現在の両方の対象者ですが、医療費助成のある指定

難病は 7月 1日から 306 疾患になりました。それまでは 56

疾患が特定疾患と呼ばれていました。

　障害者福祉サービスの対象は、平成 25 年の 4月から 130

疾患が障害者総合支援法の対象となりましたが、今年の 1

月から 151 疾患に、そして 7月から 332 疾患に拡大されて

います。

　このように厚生労働省はその都度ポスターを作っていま

す。

　今月から 332 疾患ですよ、ということが載っています。

血�系疾患� 再生不良性貧血　　特発性血小板減少性紫斑病　　骨髄繊維症　　など�

��系疾患� 悪性関節リウマチ　全身性エリテマトーデス　大動脈炎症候群（高安動脈炎）　など�

内��系疾患� 下垂体機能低下症　　ADH����症　　�腎低��（���ン病）�

��系疾患� 原発性高脂血症　　��ロイドーシス　　など�

神経・�疾患� �髄小�変性症　　����病　　�発性硬�症　　パー�ン�ン病　など�

視覚系疾患� 網膜色素変性症　　加齢黄斑症　　難治性視神経症　　など�

聴覚・平行機能系疾患	   メニエール病　　突発性難聴　遅発性内リンパ水腫　特発性両側性感音難聴　など�

���系疾患� �大性��症　　特発性��型（��血型）��症　　��型��症　など�

���系疾患� サルコイドーシス　　肺動脈性肺高血圧症　リンパ脈��腫症（�Ａ�）　など　　　　�

���系疾患� 潰瘍性大腸炎　　クローン病　　原発性胆汁性肝硬変　　など�

皮膚・結合組織疾患	   強皮症　神経線維腫症Ⅰ型（レックリングハウゼン病）混合性結合組織病　など�

骨・関節系疾患� 特発性大腿骨頭壊死症　　����骨�症　　　�髄��症　など�

腎・���系疾患� ＩｇＡ腎症　　難治性ネフローゼ症候群　　急性進行性糸球体腎炎　など�

ス�ン� ス�ン�

　そしてこのように今までの対象疾患に追加されて疾患群

別に 332 疾患があります。
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(注)

　今年の 1月 1日から難病新法が施行されております。

	  
	  

h-p://www.nanbyou.or.jp/WEB

　今後も制度が改革されていくと思いますので詳しくは難

病情報センターなどのウェブサイトを注意して見ていくこ

とが必要だと思います。

2.0%

　難病のある方の就労の仕方は、こちらに挙げたようにい

くつかありますが、おそらく今日いらしている皆さまや産

業保健職の方々が関わるのは、2番、3番、4番の項目が多

いのではないかと思います。いわゆる障害者雇用率制度に

よる雇用の部分と、一般就業の方が多いだろうと思います。

その他自営の場合などもありますが、私が今日お話するの

は 1番目の福祉的就労です。

2 	  

A

B

　福祉的就労が何を指すかと言いますと、私が就労系福祉

サービスや福祉的就労という言葉を使う時は必ずこちらの

3つを指しております。福祉的就労というのは、障害者総

合支援法に基づいた事業を利用しているもので、障害支援

区分等を受けて、こういった事業を利用するという形にな

ります。3つに大きく事業が分かれます。就労移行支援事業、

就労継続支援 A型事業、就労継続支援 B型事業の 3つです。

利用期間の制限があるのは、就労移行支援事業だけで、上

限は 2年間です。ほかの 2つには制限はありません。ちな

みに国立障害者リハビリテーションセンターは、就労移行

支援事業の事業所も包括して持っています。一般企業等へ

の就労に向けて訓練、職場探し、就職後の職場定着支援な

どを行います。

　利用期間の制限がない、就労継続支援 A型事業所は雇用

契約に基づきます。雇用契約に基づく事業の利用になりま

すが、現状では一般企業に就労することが困難である方が

利用されています。従来のイメージで言うと、作業所がこ

れに相当します。

　就労継続支援 B型事業というのは、利用期間の制限も

ありませんし、雇用契約も結びません。就労面では困難な

方、あるいは就労に結びつかなかった方対象で、昔のイメー

ジで言うと授産施設のようなものが近いかと思います。賃

金は月に 2万円前後とか、工賃という名目で平均して月に

１万数千円で、とてもお給料と呼べるようなレベルの額で

はないです。
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II　難病のある人の就労系福祉サービスの利用実態；現状と今後の課題

I.  	  

II.  	  

III. 

　今お話した３つの事業所で、障害者総合支援法の対象に

なった最初の年（平成 25 年度）にどのくらいの利用実態が

あるのかという調査をしたのでそれを発表します。それか

ら昨年は、難病のある方、当事者に就労支援ニーズの調査

をしましたので発表します。そして今後の課題について最

後にお話しいたします。

48.5

　最初に、事業所の調査についてです。現在、全国に就労

系福祉サービス事業所は 12,483 カ所あります。就労移行

が 2,655、A型が 1,725、B型が 8,103 で、12,483 カ所です。

悉皆調査ですので、全事業所に調査票を送りました。難病

のある人がサービスを利用していますかという調査を行い

ました。これは平成 25 年に行っていますので、平成 25 年

には障害者総合支援法の対象となる疾患は 130 疾患でした

ので、130 疾患を難病という風に定義して聞いております。

そして回収率が 6,053、およそ半数が有効回答をくださいま

した。これは私はかなり事業所の関心の高さを示している

と思います。まったく難病とは無関係な「精神」だけ、「知的」

だけ、というところは全国の事業所にありますので、そう

いうところはあまり関心がないかもしれませんが、そうで

はないところはほとんどが関心を持って答えてくれたとい

う、関心の高さを示した回収率だったと思います。

　平成 25 年の 12 月時点で「あなたの事業所を難病のある

方が利用していますか」という質問で 6,053 の事業所のう

ち、「難病のある人が利用している」と答えた人が 16%、「い

ない」と答えたのが 83% です。この「いない」と答えた

83%の事業所に、「なぜ利用している人がいないのでしょう

か」と理由を聞いています。そうしましたところ、「そもそ

も利用相談がない」という答えが 91%でした。そのほかは

「医療ケアの頻度が高い」「人的・設備的体制がない」「作業

項目がない」といったものが 1〜 2％ありますが、ほとん

どはそもそも難病の方が利用相談をしにいらっしゃらない

という理由でした。

　「利用している人がいる」と答えた事業所に「利用してい

る方は障害者手帳を持っていますか」という質問をしてい

ます。障害者総合支援法においては、手帳を持っていなく

ても難病であるという診断書があればサービスを利用でき

ます。ですから、平成 25 年 12 月時点では手帳がなくても

事業所を利用できるんですが、施行前は手帳がないと利用

ができませんでした。そういう背景で聞いています。そし

て「手帳を持っています」という答えが 74%です。4分の

３の方々は手帳を持っている。従来の制度でも利用できる

方です。「手帳がない」という答えは 6%でした。
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　「手帳を持っている」と答えた人の内訳を聞いてみますと、

「身体障害者手帳」は 44%、「療育手帳」が 21%、「精神障

害者保健福祉手帳」が 9%の割合になります。私自身、長

いこと神経内科の医者をやっておりますので、難病の方に

身体障害者の診断書を書いたことはこれまでも何回もござ

いましたので、そうかなという感じです。国立障害者リハ

ビリテーションセンターでも就労移行支援事業所を持って

いますが、多くの視覚障害の方がいらっしゃって、網膜色

素変性症であるとかベーチェット病の方が、視覚障害の手

帳を持って多くの方が利用されていましたので、大体この

数字の通りかなと思いました。

　実はこの研究を始める前の年に、国立障害者リハビリテー

ションセンターの中の障害福祉サービス部門である自立支

援局のここ 10 年の利用者を調べたところ、やはり難病の方

は利用者総数の 15%がいらっしゃっていました。事業所の

調査では 16%というところなので、大体今までも 15%く

らいの方は障害福祉サービスを利用していたのかなという

風に思います。

130 94

　「難病の方の利用者がいる」と答えた事業所には、それぞ

れ利用者の難病疾患を書いていただきました。多い順に並

べますと、1番は脊髄小脳変性症、2番はモヤモヤ病、3番

は網膜色素変性症、4番は関節リウマチ、5番はパーキンソ

ン病、6番は多発性硬化症、7番は潰瘍性大腸炎とクローン

病、9番は神経繊維腫症 I 型、10 番は全身性エリトマトー

デスの順番に並んでおります。何かが大半を占めていると

いうことはなくて、発症率の高いものからあるかなと思い

ます。難病 130 疾患中、94 疾患で利用者がいました。利用

者がいない疾患というのは 36 しかないので、色々な難病疾

患の方が平成 25 年 12 月時点でも全国の事業をを利用して

いると思います。

　事業所における主な作業内容は、3つの事業別に分けて

いますが、軽作業が多いですが、その他パソコン、清掃、

一般事務、販売、食品加工、製造、農業・畜産とあります。

難病だからという特徴はなくて、これは一般的な障害福祉

サービスの就労系の作業内容の特徴がそのまま出ているか

なと思います。

　「難病がある利用者がいる」と答えた 1,139 カ所の事業所

に、「難病のある利用者に対して、その疾患ゆえの配慮をし

ていることはあるか」と伺ったところ、「配慮あり」と答え

たところが 68%、「特に疾患ゆえの配慮というのはしていな

い」と答えたところが 24%でした。

　「その配慮とは何ですか」と聞きますと、作業内容、作業

時間、作業場所、通院のこと、作業の進め方、コミュニケー

ション、休憩といったことが挙げられました。
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II　難病のある人の就労系福祉サービスの利用実態；現状と今後の課題

• 
16 	  

• 
	  

•  75%

	  

• 
	  

	  

	  

25

　以上が平成 25 年度の調査になりますが、まとめます。難

病がある人が利用している就労系福祉サービス事業所は、

平成 25 年、障害者総合支援法が施行になった年の 12 月時

点では回答総数の 16% にとどまっていました。利用者が

いない理由として、そもそも利用相談がないという回答が

90%を占めて、利用する当時者への周知が不十分である可

能性がありました。

　また、利用中の 75%は障害者手帳を所有していました。

逆に言えば、障害者手帳がなくとも医師の診断書を持って

サービス利用が可能であるということの周知も不十分であ

る可能性がありました。難病総合支援法で施行前でも利用

できた方が 75%だったということです。今後、難病のある

人および家族、支援者、医療関係者等に就労系福祉サービ

スの周知を図ることが必要であるということが言えます。

I.  	  

II.  	  

	  	  

　では本当に当事者の方は就労系福祉サービスをご存じな

いのだろうかということで昨年度、難病のある人の就労支

援ニーズに関する調査を行いました。

3,000
1,023 29 71 52 	  
	  

�������������� ���� ������

��������病� ���� ������

���症���症� ���� ������

��高安病（大動脈炎症候群）� ��� �����

��������症候群� ��� �����

��������� ��� �����

��������症� ��� �����

��������症� ��� �����

������炎����炎� ��� �����

��������症� ��� �����

1 3 0 疾患のうち回答があったのは 6 8 疾患。	 

地域難病連合会を通じて調査票 3,000 部を配布させてい

ただきました。1,023 通の有効回答がございました。男性

29%、女性71%、平均年齢52歳です。回答の多かった疾患は、

1番が全身性エリトマトーデス、2番がパーキンソン病、3

番が重症筋無力症、そして高安病、シェーグレン症候群、

関節リウマチ、網膜色素変性症、脊髄小脳変性症、多発性

筋炎・皮膚筋炎、多発性硬化症の順番になっています。ざっ

と見ていただいてお分かりのように、実は膠原病の回答が

とても多くて、それで多分女性の人数が上がっているんだ

と思うんですけれども、そういう偏りはありますが、先ほ

ど事業所を利用していると答えた人に出ていた病名とほと

んどの部分が重なるので、大体の当事者のご意見は拾えた

かなと思っています。130 疾患のうち、回答がいただけた

のは 63 疾患ですので、約半数の疾患の方に回答をいただく

ことができました。
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　まず、「手帳を持っていますか」という質問です。1,023

名を対象に「手帳を持っていますか」と質問して、「持って

いる」が 38.3%、「持っていない」が 57.1% です。

　「持っている」と答えた方の手帳種の内訳ですが、身体が

最も多く 377 人、精神が 21 人、療育が 8 人います。手帳

を複数持っている方がいらっしゃるので、足して 392 より

も多いですけれどもこんな形になっています。

　これは平成 26 年の 11 月に調査をしておりますが、「最

近６カ月間に就労していますか」という質問をしています。

「就労していますか」という問いかけですので、先ほどの回

答者の中から、労働年齢 16 歳から 64 歳の 889 名に限定し

て分析しました。15 歳以下の方と 65 歳以上の方は回答を

いただいたんですが、外しています。889 名を対象に分析

しています。

　「就労している」「就労していない」はほぼ半数ずついらっ

しゃいます。「就労していない」人には、その理由を聞いて

います。一番多いのが「体力低下」、そして「治療に専念」、

「適職がない」、「家事・学業に専念」、「働く必要がない」、「常

に介護が必要」、「高齢」というような状況でした。

  
16 64 415

就労したいが
難しい,  235,  
56.6%�就労したいと

思わない・必
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　今の同じ母集団で、「就労していない」と答えた 415 名の

方を対象に「就労したいですか」と聞きました。そうする

とそのうちの 56.6%、半数より少し多いくらいの方がが、「就

労したいという希望はあるけれども難しい」とお答えにな

りました。それから 10.6% の方が、「現在就職したいと希

望していて就職活動中である、あるいは就職活動をする予

定である」と答えています。それから「就労したいと思わ

ない、またはその必要がない」と答えた人が 8.8% いらっしゃ

いました。

　「就労したい」と答えた方々に「職場にどのような配慮を

希望しますか」ということを聞いてみますと、ほかの色々

な調査と共通しているかと思いますが、「職場での病気への

理解がほしい」、「就労支援をしてほしい」、「状態に応じて

休憩時間や休暇がほしい」、「今まで経験を生かしたやりが

いのある仕事がしたい」、「在宅就労」、「バリアフリー環境」、

「職場までの交通手段の補助」、「障害者雇用率制度の下で

働きたい」というようなことがあります。私どもは障害者

全般のことをやっておりますので、色々な障害の方でもこ

ういったニーズを聞くことがございますが、非常に共通点

は多いんですけれども、「今までの経験を生かしたやりがい

のある仕事がしたい」というのは難病の方の特徴かもしれ

ないと考えています。先天性で障害をお持ちの方で福祉的

就労をされる方にはあまりこういった希望を聞かないので、

やはり難病の方は成人になられてから発症される方が多い

ので、それまでの経験を生かしたい、やりがいのある仕事

がしたいというご希望がかなり多いのかなという風に思っ

ています。
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II　難病のある人の就労系福祉サービスの利用実態；現状と今後の課題

　それから 889 名を対象にして「あなたは今まで就労系福

祉サービスを利用したことがありますか」という質問をし

ています。就労系福祉サービスというのは先ほど説明した

3種類の事業所です。ほとんどの方、90%の方が「利用し

たことがない」と答えています。「現在利用している、ある

いは利用した経験がある」と答えたのは、わずか 6%の 57

人の方です。57 人しかいないので、あまり統計学的なこと

はできませんので、利用開始時期だけ聞いています。平成

25 年 4月の障害者総合支援法の施行の後から利用したとい

う方が約半数です。あとはそれよりも前、いわゆる自立支

援法の時代、または自立支援法よりも前という方です。障

害者総合支援法は施行されて日が浅く、まだ浸透している

とは言えませんが、障害者総合支援法施行後の方が利用開

始された方が多いということです。でもまだ利用したこと

がないという方が 90% いらっしゃるということになりま

す。

  

検討したい,	  229,	  
29%�

不要,	  260,	  33%	  

わからない,	  240,	  
31%�

その他,	  41,	  5%	  
無回答,	  17,	  2%	  

　「利用したことがない」と答えた 787 名の方に「今後利用

したいですか、利用を検討したいですか」ということを伺っ

ています。「検討したい」が約 30%、「いらない」と答えた

のも約 30%、「わからない」も約 30%で、この 3つが拮抗

しております。でも「検討したい」と言ってくださった方

も 3割いらっしゃるわけです。

　そもそも就労系福祉サービスをご存知ないのではないか

ということで、16 歳から 64 歳の 889 名の方に、利用して

いた、していないとか、働いていた、働いていないとかを

全く区別せずに、「そもそもこの就労系福祉サービスをご存

知ですか」と聞いています。「就労系福祉サービスというの

はこういう 3つの事業がありまして、こういうものですよ」

と簡単に説明する文章を調査票に同封して、その上で「こ

ういったサービスがあるということをご存知でしたか」と

聞いています。そうすると「知らなかった」という方が 7

割近くいらっしゃいました。「知っていた」という方は 3割

です。「知らなかった」とおっしゃった 7割の方に「今後知

りたいですか」と聞いてみますと、半数を少し超えるくら

いの方が、「知りたい」という風にお答えになっています。「不

要」という方は 20%いらっしゃいます。ですから、利用は

非常に少ないのですが、少ない背景として、そもそもこう

いったサービスがあるということを知らない、そして知ら

なくて、且つ、今回の調査をきっかけにもっと知りたいと

言ってくださった方がかなりの数いらっしゃるということ

が分かりました。
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　それともう１つ、「知っている」とおっしゃった 260 人の

方に「どこからこの就労系福祉サービスのことを知りまし

たか」と、就労系福祉サービスの認知のきっかけを聞いて

います。そうしますと、「同じ疾患や障害のある人や団体」、

「難病相談支援センター」、「職業訓練施設」、「市役所の相談

窓口」、「インターネット」、「家族・親戚」、「保健所健康福

祉センター」、「医療機関」とあります。やはり「同じ疾患

や障害のある人や団体」「難病相談支援センター」が非常に

多いです。「医療機関」がとても少なくて、私自身も神経内

科の外来を週２日やっていますので、そういった者からす

ると非常に残念だと思いました。ご本人が出かけたり、PC

に向かったりしないと探しに行けない他の情報に対して、

医療機関というのは、少ない方で年 4回、多い方だと毎月

いらっしゃっているわけですから、そこで受動的に情報を

もらって「詳しくは難病相談センターへ」でもいいので、

何か就労系福祉サービス認知のきっかけを医療機関からも

与えてもらえるといいなと思っています。問題は医者の側

にもあるのかなとも十分理解しております。

�ってい�,	  
26,	  20%�

�らない,	  101,	  
80%� �りたい���

�りたい,	  61,	  
60%�

�心がない,	  
40,	  40%�

311 	  
	  

　　それで追加ですが、実は平成 25 年度に某医師会の会

員 311 名に対して、「難病等の患者が障害者の定義に含まれ

ることになって医師の意見書等により障害者福祉サービス

が利用できるようになったことを知っているか」というア

ンケート調査をしました。有効回答数は 127 名です。その

127 名中、この制度を「知っている」と答えたのが 26%、「知

らない」と答えたのが 80%です。この 80%の「知らない」

と答えた方に、「この制度について知りたいか」と聞いてい

ます。「知りたい」と答えた方が 60%、40%の方は「関心

がない」と答えています。医師会なので開業の先生で、そ

のクリニックには難病の方は全くいらっしゃらないという

ところもたくさんあると思いますのでなんとも言えないの

ですが、医師の中でも障害福祉サービスのことは非常に認

知度が低いし、あまり興味をお持ちいただけていないとい

うことでもあります。

• 
6 30

	  

• 
56
	  

•  6

	  

• 

	  

• 
	  

	  

26

　昨年度の当事者の方への調査のまとめです。就労系福祉

サービスを「利用している」、あるいは「していた」という

難病のある方は、回答数の 6%にとどまっています。しか

し未利用者の 30%が「利用を検討したい」と回答しており、

潜在的には利用ニーズがあることが明らかになりました。　

　就労系福祉サービスを知っていた人は、回答総数の 30%

にとどまりました。しかし、知らなかった人の 56%が「知

りたい」と回答し、当事者への周知が必要であることが示

唆されました。最近 6カ月に就労していない人は、回答総

数の 47%で、その半数は「就労したいが難しい」と回答し

ています。働いていない主な理由は「体力低下」、「治療に

専念」でした。

　職場へのニーズとしては、作業の「時間」「内容」「場所」

や、通院・ケアへの配慮であり、これは事業所調査におい

て事業所が配慮している項目と一致しました。「今までの経

験を生かしたい」「やりがいのある仕事がしたい」というご

希望については、難病のある人の特徴とも考えられました。

今後、難病のある人および家族、支援者、医療関係者等に、
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II　難病のある人の就労系福祉サービスの利用実態；現状と今後の課題

就労系福祉サービスの周知を図ることが必要ある、という

ことです。

　25 年度の事業所調査、そして 26 年度の当事者の方への

調査のどちらを見ましても、まだまだ就労系福祉サービス

については周知が不十分であり、周知を図れば全体的な利

用ニーズがまだまだあるのではないかということが明らか

になりました。

•  	  
	  
	   	  
	   	  

• 
	  

• 
	  

　今後の課題ですけれども、難病のある方に限らず、現在

障害者の就労形態は非常に多様化しております。一般就業、

障害者雇用率制度による雇用、あと福祉的就労、在宅就労

といったようなものがあります。在宅就業も一般雇用とし

ての在宅雇用もあるし、福祉的就労も今年度から就労移行

支援が整備されたんですが、これで就労移行支援、A型、B

型ともに在宅の形でも利用できるということがきちんと制

度上は整いました。まだまだそれをできる事業所が少ない

ですが、そういったものもできてきています。在宅就労と

いうのは難病のある方の一部には非常に利用しやすい就労

形態の 1つかと思います。多様な就労形態がありますので、

今日いらしてる皆様は専門だと思いますが、ぜひこういっ

たものもあるということでワンポイントで利用していただ

いてもいいでしょうし、長いライフサイクルの中のどの場

面に使われるか分かりませんが、こういったものもあるん

だということでうまく組み込んでいただくとなるべく長く

社会参加をするという目的が果たせるかと思います。

　冒頭に私が高次機能障害、発達障害ときて、今度は難病

というお話をしたのですが、従来の障害福祉サービスの対

象にあった障害者からずい分と変わってきています。今回、

難病が対象ということですごく変わるのが、障害は固定し

なくて変動して、1日の中でも変化があって、痛みや疲れ

など程度を測りにくいものを、どうやって支援区分に反映

していくかということを通じて、障害者福祉サービスとい

うのはますます進化していくんじゃないかと私自身は強く

感じています。難病のある方の福祉サービスの利用の運用

がどんどん深まっていくと、福祉の場面も変わっていくと

思っていますので、ぜひ皆様も色々な発信をされて、運用

をより良く進化させていただければと思います。

　ご静聴ありがとうございました。
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III
《シンポジウム》

地域における支援者間連携の必要性

東京医療保健大学 医療保健学部看護学科　講師

伊藤  美千代

伊藤　皆さん、こんにちは。私は従業員 1,800 人程の事業

所に勤務していた頃に、先天性免疫不全症候群とかクロー

ン病、潰瘍性大腸炎、SLE（全身性エリトマトーデス）の社

員と出会ったのが、難病就労支援研究を始めるきっかけと

なりました。

　私が最初にお会いした、難病を持ちながら働く労働者は

4人とも障害者手帳を持っていなかったので、病気の有無

を含め、私は何も知りませんでした。入社後 3年程経過し

た頃に、ようやく「実は私ね…」「実は僕ね…」という感じ

でお話しいただきました。このように、周囲に知られるこ

となく、ご自身の努力で就業を続けられている方も多くい

らっしゃると思います。

　今回はたくさんのデータを紹介させていただきます。こ

のデータは、報告書としてまとめられており、ホームペー

ジからダウンロードもできますので、エビデンスに基づい

た情報を用いて、周囲から理解を得ながら効果的な支援を

実践していただくのに利用できると思います。また、準備

したすべては説明しきれませんので、実際に活動されると

きに利用していただきたく思います。

地域における 
支援者間連携の必要性 

東京医療保健大学　伊藤美千代 
 

 

 

　こちらは 2011 年度の調査で、障害種別の就労率と働き

方です。フルタイム労働、20 時間未満の仕事、障害者雇用

制度を使った雇用の割合です。右側の「難病」の縦の列が、

難病の人たちの就労率を表しています。

　さらに右側はその中でも手帳のある人と手帳のない人の

割合を示しています。ここからも分かりますように、障害

をお持ちの方も半数以上の方が働かれているという実態が

あります。難病の方は「支援が難しい」、「働けない」とい

うイメージがあるかも知れませんが、ほかの障害種別と比

べると若干低めではありますが、半数以上の方々が働いて

いるという実態があります。ですから、支援の時に、「難し

い」、「大変だ」と捉えて取り組むより、「働ける」と捉え、

「働くために何が必要か」という姿勢で支援する方が、妥当

だろうと思います。

　また、医療者は「無理のない仕事は何だろう」という視

点で支援を考える傾向にあり、その人のやりたいことや関

心、これまでの経験を軽視しがちです。そうではなく、「働

ける」というスタンスで捉えることが妥当だと思っていま

す。

　表からは、ほかにもフルタイムで働いている難病を持つ

方は、ほかの障害種別の方よりも多く、中でも手帳をお持

ちになっていない方は、より多くがフルタイムで働いてい

障害種別の就労率　働き方 
就
労
率
（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡
機
能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る
難
病 

手
帳
の
な
い
難
病 

就労率 53.1** 61.9* 43.5** 58.6 65.3** 48.5** 67.7** 45.3* 56.0** 42.6** 62.1** 

フルタイ
ム 65.0 71.7** 61.6 61.3 48.2** 48.9** 57.8 49.4* 64.3** 61.8 65.6** 

20 時間未
満の仕事 22.6* 12.8** 19.3 17.0* 13.7** 32.1** 18.0 32.8* 20.5* 19.9 21.0* 

障害者雇
用率制度
での雇用 

28.5 44.8** 34.7** 35.0** 63.6** 30.0** 46.9** 49.0* 9.7** 34.2** 0.0* 

*は、全体と比較してp<0.05で有意差があること。**は、全体と比較してp<0.01で有意差があることを示す 
尚、青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 
調査報告書No.103難病のある人の雇用管理の課題と雇用支援のある方に関する研究から抜粋	 
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III　地域における支援者間連携の必要性

疾患別就労状況　働き方 
就
労
率
(
%
) 

ク
ロ
ー
ン
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潰
瘍
性
大
腸
炎 

全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ

ス 強
皮
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・
皮
膚
筋
炎
・ 

M
C
T
D
等 

重
症
筋
無
力
症 

多
発
性
硬
化
症 

パ
ー
キ
ン
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ン
病 

モ
ヤ
モ
ヤ
病 

希
少
性
皮
膚
疾
患 

後
縦
靭
帯
骨
化
症 

慢
性
炎
症
性
脱
髄
性 

多
発
神
経
炎 

就労率 
67.8 64.8 48.6 46.9 55.9 36.6 21.6 68.6 56.5 42.7 47.9 

フルタイ
ム 72.3 70.0 45.7 54.1 56.0 62.5 61.1 72.4 79.7 66.0 71.9 

20 時間
未満の
仕事の
割合 

10.0 16.9 35.0 24.9 23.8 20.8 27.8 14.5 10.8 17.0 19.3 

障害者
雇用率
制度で
の雇用 

13.7 3.0 5.3 5.3 6.2 17.5 13.6 27.2 17.5 5.3 15.4 
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ます。難病は大変な病気ですが、手帳をお持ちになるほど

でもない機能障害で済んでいる方々もいらっしゃって、そ

ういう人たちは 6割以上の方がフルタイムで通常の仕事が

できているということになります。この場合、大変なこと

はもちろんありますが、ご自身や周りの人たちの支援で何

とかなっているのだと思います。支援がないと就労（継続）

は難しい、自分だけでは如何ともしがたいという方々をど

う支援するかが課題の 1つとなります。

　一方、難病を持つ方の就労の特徴に、20 時間未満の勤務

者が多く、フルタイムで働けない、あるいは働かない方も

結構いらっしゃるということもあります。難病によっては、

機能障害を伴う病気も多くあり、そういう意味で職業能力

にも影響し、1日 7.5 時間勤務ができないという方も多くい

ます。色々な方々がいるということを念頭に入れ、「難病、

それは大変だね」と一括りにしないということがまずは大

切だと思います。

　この表は、皆さんがよく聞くような、難病の中でも患者

数の多い疾患の就業率です。クローン病や潰瘍性大腸炎な

どは若くて発症しますし、病態としても比較的働ける状況

にあります。就労率は 60%です。国内のほかの調査を見て

も、この病気を持つ方々は約 70%くらいが働かれています。

また、パーキンソン病や脊髄小脳変性症など、神経難病の

ある方は、就労率が非常に低いこともわかります。

疾患別機能障害 
クローン病 全身性エリテ

マトーデス 
モヤモヤ病 神経

線維 
腫症Ⅰ
型 

パー
キン
ソン
病 

脊髄 
小脳 
変性症 

手帳 有 無 有 無 有 無 

精神機能 20.3 13.7** 27.2 22.2 55.4** 20.6 15.8** 51.2** 36.7** 

視覚機能 4.8** 7.0** 27.2 21.2 29.1 12.5** 15.8** 32.1** 41.0** 

聴覚・ 
平衡機能 7.5** 5.9** 12.9 10.5** 10.8* 8.9** 12.9 31.7** 26.5** 

味・嗅・触覚、 
温度感覚等 7.3** 4.7** 25.4  20.6 12.3  4.7** 6.5** 38.2** 22.9 

全身や体の部
分の痛み 50.0  40.8 77.8** 52.4* 41.5 14.1** 44.2 65.7** 39.2* 

音声言語機能 7.3** 1.6** 9.5* 7.7** 33.8** 12.4** 8.0** 78.3** 72.9** 

心臓・血管系
機能 4.8** 2.4** 23.8* 17.1 12.8  7.5** 10.4** 25.8** 22.9* 

血液・免疫機
能 14.4*  14.8** 35.4** 32.2** 4.1** 3.2** 3.5** 9.8** 10.8** 

呼吸機能 2.7** 1.6** 17.7* 7.5** 3.4** 1.8** 6.9* 22.3** 21.7** 

全身のスタミ
ナ、疲れ易さ 81.7** 64.9 55.4* 40.6** 55.4* 40.6** 33.3** 80.7** 60.8 
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　その理由は、疾患別の機能障害にあります。疾患により

機能障害が異なります。表の左列のクローン病を見てみま

しょう。クローン病を持つ方は、ほとんどの機能障害の割

合は低く、「全身のスタミナ、疲れやすさ」だけが高くなっ

ています。8割くらいの方々が訴えています。

疾患別機能障害 
クローン病 全身性エリテ

マトーデス 
モヤモヤ病 神経線

維 
腫症Ⅰ
型 

パーキ
ンソン
病 

脊髄 
小脳 
変性症 手帳 有 無 有 無 有 無 

消化器機能 82.9** 37.7** 22.4 18.9** 9.5** 6.8** 6.4** 52.3** 43.4** 

代謝,ホルモン, 
体温調整機能 24.4 15.2** 50.8 41.3 21.5 7.6** 6.5** 44.9** 31.3 

腎・排尿機能 10.7 5.1** 34.0*
* 16.7 7.4** 3.2** 4.0** 35.5** 40.4** 

性・生殖機能 15.9 7.3** 30.2*
* 16.1 9.2 2.9** 7.2**  38.2** 27.7** 

関節・骨の機
能 30.5 17.8** 84.1*

* 50.3** 23.1 2.9** 23.9** 52.2** 33.1 

筋力,麻痺, 
筋持久力 11.8**  9.4** 26.5 17.4** 28.4 8.9** 13.4** 51.9** 57.8** 

運動機能 5.9** 3.2** 21.8 7.7** 27.7* 6.8** 13.4** 63.4** 79.5** 

皮膚機能 31.7 20.4** 73.0*
* 71.0** 7.7** 2.4** 37.0 23.7** 14.5** 

毛や爪 25.6 11.5** 54.0*
* 50.3** 6.2** 3.5** 4.3**  26.1** 11.4 

外見・容貌の変
化 12.2** 6.3** 60.3*

* 39.9** 16.9* 7.6** 52.9** 48.3 21.1** 
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　次のスライドは、表の続きです。クローン病は消化器系

の疾患ですから、消化器の機能障害を訴える方が多くいま

す。従ってクローン病の場合は、この 2つの機能障害をしっ

かりサポートすれば働けるという解釈ができます。

　一方、パーキンソン病や脊髄小脳変性症は、機能障害を

持つ方の割合は軒並み高い状況にあります。これは重症度

というよりもむしろ、色々な機能に障害が及んでいるので、

多様な支援が必要ということを示します。支援が大変だと

いうことではなくて、多様な支援があれば働けるというこ

とです。従って、必要とされる支援を 1つの支援機関で担

うことは難しく、餅は餅屋で助け合いながら、働くための

多様な支援を展開することが大切です。支援者間で連携を

とって支援をしないと、多様な機能障害が職業能力の低下

につながっていくわけですから、就労の継続は難しくなっ

てくると思います。
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　難病支援の研究というのはかなり蓄積されてきています。

それが実践の場で十分に活用されていないことが支援の妨

げの 1つと考えます。配布した資料の後ろの方に、ガイド

ラインの表紙が描かれている資料があります。ここには主

な難病の 26 疾患の職場の中での効果のある支援が解説付き

で書いてあります。難病を持つ方が自分で、あるいは自分

の職場で、ガイドラインを活用し、効果的な支援を実践で

きる環境にあれば、ある程度は就労継続の道は開かれると

思います。こういった資料をぜひ活用していただきたく思

います。

　パーキンソン病や脊髄小脳変性症も、このガイドライン

に載っていますが、企業の中のみでの支援ではなかなか難

しい現状が分かります。従って、企業外での地域の福祉施

設であるとか、職業訓練施設、ハローワークなどによる支

援を一緒に行う必要が出てきます。

就
労
に
関
連

す
る
事
項
へ

の
自
信 

ク
ロ
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ン
病 

潰
瘍
性
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マ
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デ
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・
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症 

多
発
性
硬
化
症 
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少
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皮
膚
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患 

後
縦
靭
帯 

骨
化
症 

慢
性
炎
症
性
脱
髄

性 多
発
神
経
炎 

障害や病気があって
もやりたいことは実
行できる 

65.2 61.4 50.0 50.0 49.3 37.6 38.9 57.3 49.5 61.5 48.2 

仕事を通して、社会
に役立つことができ
る 

61.5 62.0 54.3 55.2 56.0 44.8 40.0 53.5 55.1 63.3 58.2 

仕事内容によっては
企業ニーズに応えら
れる 

62.7 64.0 54.3 56.2 56.6 44.2 41.8 51.8 45.5 66.7 63.6 

自分の障害や病気の
管理が適切に出来る 56.5 53.1 55.4 58.9 54.0 42.4 37.0 57.3 46.7 59.2 50.6 

世の中のいろんな支
援/サービスを有効に
活用出来る 

32.6 32.0 28.7 29.7 29.8 34.2 32.1 30.4 31.5 39.7 29.3 

自分の希望について
周囲を説得し意思を
通すことができる 

37.6 35.4 33.3 32.1 29.9 32.2 32.1 38.6 28.4 40.6 41.3 

職業人としてやって
いける 79.3 86.7 65.5 65.9 68.6 51.9 45.9 63.7 64.8 56.7 66.3 

　この表は、就労に関連する事項への自信です。どれくら

いの人がこれらの項目について自信を持っているかという

のを示したものです。例えば、一番上の「障害や病気があっ

てもやりたいことは実行できる」と思っている人がどのく

らいいるかというものです。「世の中のいろんな支援／サー

ビスを有効に活用できる」というのはかなり低い数字にと

どまっています。今あるサービスや支援を上手に利用でき

ていないという実態がこの表からも分かります。

　ここで言う「自信」は、かなり大切で、病気によってこ

れまでできていた仕事ができなくなり、これまで送ってき

た生活が送れなくなった時に、治療や支援を受けて生活を

立て直していかれるのですが、就労生活の場合は、「見通し」

が非常に大事になるだろうと最近私自身は考えています。

どのような経緯で働くという生活をご自身が再構築して行

かれるかということインタビュー継続へと進みます。

　その調査はクローン病を持つ方が対象だったので、先程

の江口先生の発表で「右肩下がり」とありましたけれども、

クローン病の方は「上がったり下がったり」なので、下がっ

た時にお辞めになるというのを何回も繰り返します。やは

り見通しを立てることができる能力がその人に備わると、

それが自信につながり、「今回はダメだったけれども次はそ

れを糧に行こう」というように、前に進めます。就職した

けれど結局退職したという事例はたくさんありますが、そ

れが次へのステップにつながっていく。自信をつけるとい

うことはとても大切で、その自信をつけるために見通しを

立てるということが基盤となるようです。

難病就労支援における 
支援者間連携の必要性１	 

1.  「難病」と言っても、疾患により機能障害には
特徴があり、多様な機能に障害を生じる疾患の
場合、就労率は低い。また、多様な機能障害が
ある場合は、多様な支援を要する 

就労に関連する自信から 
Ø 「世の中のいろんな支援/サービスを有効に活用出
来る」は、20～30％前後にとどまっている 

Ø 多様な機能障害をもつ疾患では、自信を持ってい
る方は少ない。⇒多様な支援において、自信の醸
成につなげる必要がある 

　今のお話をまとめますと、難病と言っても疾患によって

機能障害には特徴があって、多様な機能に障害を生じる疾

患は、就労率は低い傾向にある。また、多様な機能障害が

ある場合は、多様な支援を要するため、支援者間の連携が

必要だと言えると思います。そのほかに、サービス利用が

20 〜 30% にとどまっていますので、自信をつけるという

意味においても支援をしていく必要があるということです。
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III　地域における支援者間連携の必要性

地域関係機関などへの就労相談率(1)  
相
談
率
（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡
機

能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る
難

病 手
帳
の
な
い
難

病 

就労移行支援事
業者 11.5 7.7 10.0 4.9 23.3 16.8 14.4 28.1 3.0 8.2 1.1 

就労継続支援事
業者 7.5 6.3 5.4 3.4 19.5 16.8 10.5 22.0 2.0 6.9 0.4 

指定相談支援事
業者 7.4 5.3 6.5 3.2 12.0 9.9 9.5 12.1 2.0 5.9 0.4 

授産施設など 15.3 10.7 13.8 5.8 32.4 35.0 21.0 42.0 3.9 11.4 1.3 

主治医・専門医 30.8 18.2 31.5 26.6 28.2 51.5 41.4 66.5 23.7 29.2 20.8 

保健師等 18.5 9.8 14.2 9.3 12.5 25.7 12.2 33.5 12.5 17.7 9.7 
産業医・産業保
健師 3.6 6.3 8.5 4.8 2.2 6.0 3.6 4.1 4.1 6.5 2.9 

ソーシャルワー
カー等 17.1 11.5 20.9 15.3 18.4 27.8 14.8 47.4 9.3 21.4 4.5 

*は、全体と比較してp<0.05で有意差があること。**は、全体と比較してp<0.01で有意差があることを示す 
尚、青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 
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　次に、相談です。地域関係機関などへの就労相談ですが、

上段が労働分野、下段が医療分野の相談内容です。難病を

見ていただくと、相談下方の割合は、どちらも低く、相談

せずに独りで奮闘している様子が浮かびます。その中でも

最も多くの相談先は医療従事者で、4〜 23%の方々が医療

者に就労に関する相談をしています。難病は現時点では完

治の無い、治らない病ですから、必ず主治医がいます。そ

の主治医とお会いするタイミングは個人で違いますが、必

ず主治医はいます。ですので、医療従事者に相談する機会

は意外とあるという特徴があります。

　2年前に障害者職業総合センターによる全国調査で、全

国の主治医に就労支援の認知度を調査していて、その結果

がダウンロードできるようになっているんですが、「就労支

援をしている」という医師は、神経難病を担当されている

医師が多くなっていました。診療科によって医師の認知度、

意識度というのは違うと思います。

地域関係機関などへの就労相談率(2)  
相
談
率
（
%
） 
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脳
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難
病 

手
帳
の
な
い

難
病 

ハローワーク 
　専門窓口 34.9 41.4 39.4 41.8 50.8 44.9 47.3 56.0 15.6 40.5 5.4 

一般求人職窓口 27.1 29.7 23.5 29.3 17.9 37.6 24.7 34.1 21.3 27.6 18.6 
障害者職業セン
ター 16.5 14.5 15.3 8.2 31.0 24.6 34.3 44.7 4.3 12.0 1.5 

障害者就業・生
活支援センター 10.7 9.4 10.5 6.1 22.8 18.9 22.8 28.2 3.5 9.3 1.4 

職業訓練施設 11.8 11.0 12.7 9.4 15.5 12.6 13.6 23.0 6.3 12.5 4.0 
精神障害者地域
生活支援セン
ター 

1.7 2.3 2.1 0.2 9.7 16.4 17.9 16.7 0.5 1.3 0.3 

発達障害者支援
センター 1.6 2.3 1.7 0.0 7.6 4.7 16.0 4.3 0.7 2.1 0.2 

難病相談・支援
センター 6.7 5.4 8.0 3.6 3.4 6.9 4.7 5.5 8.0 11.0 7.2 

*は、全体と比較してp<0.05で有意差があること。**は、全体と比較してp<0.01で有意差があることを示す 
尚、青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 
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　それから、難病相談支援センターは、相談先としては利

用されているようですが、それでも8%にとどまっています。

地域では支援機関として中核となってくださっていますが、

知っている人のみが利用し、難病相談・支援センターの存

在をご存知無い方も多いことや、相談する必要の無い人た

ちもいらっしゃることと関係があるのかも知れません。難

病を持っている方は、全体的に相談するということが低迷

している。多様な支援が必要ではあるが、本人からはなか

なか相談できないという状況にあるということが分かりま

した。

地域関係機関などへの就労相談率(３)  

相
談
率
（
%
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視
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高
次
脳
機
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手
帳
の
あ
る
難
病 

手
帳
の
な
い
難
病 

特別支援学校の
先生 19.2 14.0 9.6 7.2 5.8 15.8 41.7 9.6 3.9 9.6 2.0 

市町村　自治体
の窓口 21.5 20.2 22.4 11.1 28.8 25.8 24.6 44.4 8.7 18.7 5.0 

同病の人や団体 36.7 35.7 40.7 40.8 47.7 47.1 50.7 67.0 30.1 37.4 26.8 

家族・知人・友
人 55.5 55.6 55.3 58.4 63.2 66.2 64.1 66.7 54.9 56.7 53.8 

その他 14.3 18.6 21.0 17.9 27.3 28.6 26.8 20.7 12.7 19.5 9.3 

*は、全体と比較してp<0.05で有意差があること。**は、全体と比較してp<0.01で有意差があることを示す 
尚、青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 
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　次に「家族・知人・友人に相談する人」です。相談者は、

平均並みな低い割合ですが、半分くらいの人しか家族に相

談しないというのは、正直なところ驚きました。難病は希

少疾患なので、なかなか同じような状況の人がいなくて「す

ごく孤独で…」ということで悩みが蓄積されてしまったり

することがあるんですけれども、自分が病気になったとい

うことは一緒に住んでいる家族は知っているはずだと思い

ます。でも半分くらいしか相談していない現状に驚きまし

た。

難病就労支援における 
支援者間連携の必要性2 

1. 難病をもつ人は、相談・支援を得ていない（孤軍奮闘） 
Ø ほぼ必ずいる医療者への相談も平均並み 
Ø 労働機関、福祉機関による相談・支援は軒並み低い 
⇒支援者/機関が連携して支援できることを表明する 
　支援できる機関に成長する必要性 
2.  家族・知人・友人でさえ、就労に関する相談は、半数
程度にとどまっている 

⇒「分かり合える」「分かってもらえる」存在の大切さ 

　これらをまとめると、難病を持つ人は相談・支援を得て

いないということです。1人で頑張っているということが

イメージできると思います。ほぼ必ずいる医療者への相談

も平均並みです。平均並みと言っても 20%にとどまってい
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ます。労働機関や福祉機関による相談支援は軒並み低いよ

うな状況です。支援者／機関が連携して支援できることを

とにかく表明していくことが大事だと思います。医療機関

からも情報発信ができるようになれば大分違ってくるだろ

うと思います。あとは、家族・知人への相談も半数程度に

とどまっていて、分かり合える存在の大切さが、「相談をす

る」という行為においても大切だと思います。

就労支援メニューの利用率(1)  
相
談
率
（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡
機

能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る
難

病 手
帳
の
な
い
難

病 

就職/独立企業の
講座/学習会 15.0 17.4 17.7 19.1 33.8 25.9 35.4 32.1 11.9 19.0 8.4 

仕事/求人票探索
の仕方の説明 13.9 20.4 15.3 19.4 29.8 27.8 32.9 26.8 13.8 19.1 11.3 

就職面接/履歴書
作成の練習 9.2 13.8 16.1 16.8 43.5 28.7 37.9 28.6 11.0 14.5 9.3 

職場見学/職業体
験/職場実習 17.9 18.7 14.5 13.1 66.9 32.4 53.7 34.6 7.7 14.0 4.8 

就労支援/職業訓
練機関の見学 10.9 8.6 9.7 7.3 34.9 23.8 30.5 26.6 4.1 7.2 2.6 

職業能力評価 9.7 13.6 13.5 7.7 44.0 28.8 46.7 37.8 6.6 8.6 5.7 
個別相談/職業カ
ウンセリング 8. 10.4 11.5 11.2 33.9 26.6 37.4 31.4 7.3 11.3 6.2 

個別キャリア/進
路支援 11.4 11.5 12.6 10.5 39.5 24.3 39.4 34.0 7.7 11.6 6.3 
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青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 

　こちらの表は、就労支援メニューの利用率です。これも

難病が軒並み低い状況にあります。特に下の３つ、職業能

力評価、個別のカウンセリング、キャリア支援は、やはり

病気によって職業能力を著しく低下せざるを得なかった人

たちに対して、これからこの職業能力でやっていく、この

病気と付き合いながら仕事をするという意味では非常に重

要と思いますし、企業内の支援実施では難しいと思います。

地域の支援機関と連携をとりながら支援していく必要があ

るんだろうと思います。

就労支援メニューの利用率(２)  
相
談
率

（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡

機
能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る

難
病 

手
帳
の
な
い

難
病 

複数機関のケー
ス会議/面談 6.6 8.1 8.1 6.2 15.2 13.5 18.3 19.4 4.1 9.8 1.8 

生活リズム/労働
生活の訓練 13.4 8.6 15.9 7.6 36.4 32.7 29. 41.4 4.4 11.8 1.9 

資格取得/技能訓
練 18.0 13.4 15.3 12.7 13.5 18.2 18.4 19.4 6.7 12.2 4.6 

病院等での身体/
精神的ﾘﾊﾋﾞﾘ 25.1 14.9 45.6 16.1 15.1 29.7 13.7 64.0 14.0 30.0 7.5 

ストレス対処/社
会技能訓練 5.5 6.1 5.5 4.6 8.0 20.8 12.8 19.7 2.8 5.9 1.3 

障害/疾患の自己
管理学習/訓練 16.4 10.7 20.5 14.4 15.6 24.9 13.5 37.6 9.9 16.9 6.5 

就職先のあっせ
ん/紹介 23.9 26.4 24.9 27.3 48.7 33.1 39.8 36.0 14.8 25.7 11.0 

ｼﾞｮﾌﾞｺｰﾁ/同行支
援 8.1 7.2 6.6 4.1 30.4 15.8 27.1 25.3 2.6 7.4 0.7 
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青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 

　そのほか、上から 3番目の「資格取得／技能訓練」も「今

までやってきた仕事はできないけれども、こういう仕事は

できるからこういう資格が欲しい」という時に、資格や技

就労支援メニューの利用率(３)  
相
談
率
（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡
機

能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る
難

病 手
帳
の
な
い
難

病 

トライアル雇用 7.3 9.0 7.2 6.58 24.9 13.4 17.4 19.7 3.5 6.9 1.8 

独立起業の助言/
支援 4.5 4.4 1.6 2.6 2.8 3.7 1.8 2.9 1.4 2.1 1.3 

仕事内容や職場
状況の確認/相談 12.7 19.3 15.0 13.8 36.3 22.7 28.8 23.9 7.1 13.6 4.4 

就職後の日常/地
域生活支援 4.6 8.2 7.8 6.5 25.2 14.1 13.3 9.6 3.3 6.3 2.2 

障害や病気の定
期的なチェック/
支援 

7.9 11.5 14.6 14.7 27.4 20.6 18.8 23.1 7.9 14.2 5.1 

キャリアアップ/
転職/退職時の支
援 

3.7 8.2 4.4 6.5 12.5 7.8 8.0 6.8 3.1 6.5 2.0 
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青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 

　下から 2番目の「障害や病気の定期的なチェック／支援」

というのも非常に低いです。難病を持つ方は、昨日体調が

良くても今日もそれが続くとは限らず、定期的な健康チェッ

クや周期的に行う治療もありますし、治療の副作用により

仕事に支障の出ることも少なくありません。

難病就労支援における 
支援者間連携の必要性3	 

1. 全ての障害種において、就労支援の利用率は低い 
2. 中でも難病は、他の障害種よりさらに利用率は低い。 
3. 難病で障害者手帳をもたない方は格段に就労支援利用率は低い
（支援を利用できない状況にある） 

⇒独りで頑張っている（孤軍奮闘）の姿が見える 
独りごと・・・ 
Ø 「職業能力評価」、発症後の安全配慮義務の遂行に影響する大切
な支援で、担当医の（大雑把な）診断書で、企業側が手探りで適
材適所など、無理のない配置,仕事を検討しているのが実際だろ
う。 

Ø 「個別相談/職業カウンセリング」「個別キャリア/進路支援」は、
発病前のようには働けない現実に直面し、新しく無理のない働き
方（働く生活）の構築を余儀なくされる患者のQO(W)Lにとって
は非常に重要 

能は働く自信にもつながっています。インタビュー調査対

象のクローン病を持つ 26 名もほとんどが職業訓練や資格取

得に行って就労継続の道を頑張って拓いています。それが

本人の自信にもつながっているのだろうと思いますが、こ

ういう資格取得や技能訓練は企業内でやることではないの

だろうと思います。訓練機関を紹介するよりも、訓練機関

の紹介をしている支援機関を紹介できればよいのだと思い

ます。
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III　地域における支援者間連携の必要性

配慮 支援 環境整備を必要としている割合(1)  
相
談
率
（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡

機
能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る

難
病 

手
帳
の
な
い

難
病 

医療/支援機器 32.3 29.4 30.6 18.7 15.4 18.6 13.6 15.6 12.4 21.5 9.5 

移動用支援機器 23.8 20.4 28.6 16.2 16.1 13.1 13.2 9.4 10.1 1.77 7.1 

意思疎通/PC利
用のための支援
機器 

41.0 55.8 32.5 22.7 21.1 27.5 23.3 27.5 14.9 22.0 12.0 

作業マニュアル/
研修用テキスト 48.2 55.0 41.4 28.6 43.2 45.4 48.9 53.1 20.9 32.1 16.9 

誰もが使いやす
い機器/機材 47.7 54.4 44.6 30.5 40.2 40.1 42.3 39.0 21.5 35.0 17.4 

仕事用機器や道
具、机などの整
備/改善 

51.7 52.0 53.9 31.3 52.9 44.8 41.4 34.5 23.3 38.0 17.8 

出入り口施設
（ﾄﾞｱ ｽﾛｰﾌﾟ駐車
場 非常口） 

49.2 47.8 60.2 37.0 48.2 42.6 35.2 42.1 28.5 41.8 23.8 

調査報告書No.103難病のある人の雇用管理の課題と雇用支援のある方に関する研究から抜粋	 
青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 

　環境整備を必要としている割合は、実は「環境整備を必

要としている」と表明している人はほかの障害者の人より

も少ない実態があります。

本人が必要とする配慮 支援 環境の整備割合(1)  
相
談
率
（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡

機
能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る

難
病 

手
帳
の
な
い

難
病 

医療/支援機器 36.9 24.0 36.0 32.7 23.1 23.2 26.7 50.0 27.7 31.3 26.2 

移動用支援機器 32.6 27.3 43.8 35.9 22.0 22.9 2.6 53.8 23.7 30.8 17.5 

意思疎通/PC利
用のための支援
機器 

43.9 37.4 47.1 44.6 22.2 31.0 19.2 47.4 38.9 41.5 36.4 

作業マニュアル/
研修用テキスト 37.2 32.6 41.8 43.0 30.4 28.4 26.6 40.8 41.0 38.7 44.3 

誰もが使いやす
い機器/機材 28.7 20.1 29.6 32.4 23.3 21.0 21.5 32.1 22.2 18.6 24. 

仕事用機器や道
具、机などの整
備/改善 

49.0 44.1 51.2 53.0 53.1 56.0 42.6 68.0 41.8 39.0 42.7 

出入り口施設
（ﾄﾞｱ ｽﾛｰﾌﾟ駐車
場 非常口） 

57.3 48.8 60.5 58.9 58.0 57.5 60.0 62.3 53.1 50.0 53.1 
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青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 

　こちらが「整備してもらっている」と言う人たちです。

整備はほぼしてもらっているのかなと思いますが、それで

も 20 〜 30%は、おそらく支援をしてもらえないと考えて

いるのではなく、それを上手に伝えられていないというこ

とも考えられます。理解や支援を得るためには、「＋耐える」

ことも大切で、そのあたりの整備を必要としている割合と

実施率が細かく書いてありますので、参考にしていただけ

ればありがたいと思います。

配慮 支援 環境整備を必要としている割合(2)  
相
談
率
（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡
機

能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る
難

病 手
帳
の
な
い
難

病 

移動施設の改善
（手すり 通路 床
面 案内など） 

50.5 47.0 60.9 36.4 46.1 40.5 34.5 43.4 29.2 45.3 23.3 

冷暖 房空気清浄
器 70.6 67.8 70.5 59.8 74.7 72.2 61.7 63.3 52.6 67.1 46.6 

トイレ 休憩所 食
堂など 63.5 59.9 70.5 57.8 69.6 70.1 61.6 59.6 50.1 67.1 44.0 

健康管理のでき
る場所の確保/整
備 

68.5 68.3 68.6 61.6 74.6 77.7 69.1 66.5 54.8 70.3 48.3 

偏見差別防止の
啓発 74.9 86.7 70.2 64.9 80.0 79.5 79.4 75.9 57.0 69.8 51.8 

キャリアアップ
できる人事方針 73.5 86.7 73.9 72.6 81.1 77.5 80.4 77.9 63.2 74.3 59.3 
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青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 

本人が必要とする配慮 支援 環境の整備割合(2)  
相
談
率
（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡
機

能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る
難

病 手
帳
の
な
い
難

病 

移動施設の改善
（手すり 通路 床
面 案内など） 

51.5 46.2 55.4 55.2 57.6 59.3 57.7 60.3 48.8 44.3 50.0 

冷暖 房空気清浄
器 68.3 76.9 73.5 72.4 69.6 68.7 66.2 70.5 72.6 68.5 75.6 

トイレ 休憩所 食
堂など 60.6 59.7 57.8 58.0 67.7 63.2 58.0 68.9 57.3 52.6 59.0 

健康管理のでき
る場所の確保/整
備 

48.9 52.7 50.4 45.1 59.2 48.7 49.7 66.0 46.4 43.4 49.0 

偏見差別防止の
啓発 35.6 39.0 41.4 40.1 46.6 33.7 35.6 38.3 31.7 37.5 30.8 

キャリアアップ
できる人事方針 36.7 30.6 36.5 35.2 33.5 24.8 26.5 31.1 31.6 29.9 33.0 

調査報告書No.103難病のある人の雇用管理の課題と雇用支援のある方に関する研究から抜粋	 

青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 

配慮 支援 環境整備を必要としている割合(3)  
相
談
率

（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡

機
能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る

難
病 

手
帳
の
な
い

難
病 

上司 同僚の病気障
害についての正し
い理解 

83.0 92.1 86.2 85.1 92.6 90.9 91.5 89.3 76.9 88.2 72.9 

時間をかけたコ
ミュニケーション 75.2 89.9 73.0 65.5 88.2 81.7 84.4 81.2 61.2 73.8 56.4 

社内親睦/サークル
活動への参加しや
すさ 

72.0 82.4 70.0 68.0 82.2 75.3 75.0 75.5 58.2 73.3 52.4 

就職 配置転換時の
研修 技能訓練 68.0 78.7 64.4 58.9 76.2 74.8 74.9 76.1 49.8 61.5 45.1 

ｷｬﾘｱｱｯﾌﾟのための
職業ｽｷﾙ支援 72.2 77.9 66.7 60.6 76.4 733 77.8 71.5 52.4 65.4 47.5 

ﾏﾝﾂｰﾏﾝ支援 
64.6 71.6 61.2 47.6 76.1 70.6 76.1 73.9 43.5 57.9 67.3 

同僚による作業補
助	 76.3 78.0 75.3 59.4 86.8 80.9 82.0 81.6 53.9 71.6 46.0 
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青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 

本人が必要とする配慮 支援 環境の整備割合(3)  
相
談
率

（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡

機
能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る

難
病 

手
帳
の
な
い

難
病 

上司 同僚の病気障
害についての正し
い理解 

38.6 31.6 41.2 44.0 48.5 33.8 39.5 32.8 36.1 36.8 36.0 

時間をかけたコ
ミュニケーション 34.9 33.0 38.5 40.4 44.8 30.5 31.7 31.4 34.8 35.5 36.2 

社内親睦/サークル
活動への参加しや
すさ 

46.5 31.5 44.0 44.0 59.9 43.1 45.0 50.0 43.0 40.8 44.6 

就職 配置転換時の
研修 技能訓練 41.7 34.9 42.2 37.9 37.4 35.2 38.6 32.4 37.1 34.2 40.1 

ｷｬﾘｱｱｯﾌﾟのための
職業ｽｷﾙ支援 35.7 24.6 34.5 36.4 28.4 25.7 26.9 29.6 30.9 28.5 33.2 

ﾏﾝﾂｰﾏﾝ支援 
29.5 24.8 29.6 29.7 36.2 34.9 32.6 37.3 27.2 27.3 27.7 

同僚による作業補
助	 53.2 43.5 56.3 50.4 61.1 47.9 50.5 53.2 49.3 50.4 49.9 

調査報告書No.103難病のある人の雇用管理の課題と雇用支援のある方に関する研究から抜粋	 
青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 
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配慮 支援 環境整備を必要としている割合(4)  
相
談
率
（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡

機
能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る

難
病 

手
帳
の
な
い

難
病 

相談にのる上司 同
僚 87.4 89.4 85.0 82.1 95.4 93.0 93.3 91.0 73.6 87.5 68.5 

専門的支援者(通訳 
介助者) 45.4 75.4 40.4 27.1 48.5 42.1 46.1 36.8 23.8 32.1 19.0 

生活上の相談がで
きる専任相談員 60.9 69.7 56.6 50.0 80.7 72.8 69.9 68. 43.2 56.0 36.4 

産業医 産業保健師
など 65.8 72.4 64.1 54.9 76.0 71.1 67.5 67.8 50.0 61.4 44.9 

上司による毎日の
健康チェック 42.6 46.3 39.3 35.2 62.6 56.4 47.6 51.4 30.0 40.6 25.5 

医師を交えた仕事
内容ﾁｪｯｸ 52.3 52.0 46.8 43.2 54.2 65.4 50.0 60.4 38.7 51.2 33.6 

勤務時間中の健康
管理への配慮 
（服薬	 自己管理）	 

62.5 59.5 69.8 71.8 64.0 76.9 55.8 66.4 67.2 76.9 63.0 

調査報告書No.103難病のある人の雇用管理の課題と雇用支援のある方に関する研究から抜粋	 
青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 

本人が必要とする配慮 支援 環境の整備割合(4)  
相
談
率
（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡

機
能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る

難
病 

手
帳
の
な
い

難
病 

相談にのる上司 同
僚 上役 53.9 45.0 53.1 53.7 62.4 6.9 50.7 53.9 51.1 49.7 54.0 

専門的支援者(通訳 
介助者) 31.5 20.3 28.9 23.9 30.5 25.2 18.9 26.4 14.0 17.6 13.9 

生活上の相談がで
きる専任相談員 22.0 17.8 23.0 22.0 41.4 28.5 26.7 24.8 16.2 17.5 16.6 

産業医 産業保健師
など 48.9 53.3 48.3 50.2 55.3 38.4 39.1 48.5 43.8 48.7 42.5 

上司による毎日の
健康チェック 28.6 34.0 34.0 36.0 52.6 34.9 38.3 39.7 31.5 33.1 30.9 

医師を交えた仕事
内容ﾁｪｯｸ 21.6 22.2 22.5 21.4 23.8 19.8 15.9 27. 18.2 20.8 17.3 

勤務時間中の健康
管理への配慮 
（服薬	 自己管理）	 

52.0 43.8 54.5 57.0 56.7 45.8 37.2 53.6 49.1 53.6 48.7 

調査報告書No.103難病のある人の雇用管理の課題と雇用支援のある方に関する研究から抜粋	 
青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 

配慮 支援 環境整備を必要としている割合(5)  
相
談
率
（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡
機

能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る
難

病 手
帳
の
な
い
難

病 

通院への配慮	 80.1 69.5 85.0 88.6 75.5 90.5 65.5 85.8 82.6 90.5 78.8 

仕事内容/仕方
の個別調整	 70.4 78.6 77.3 68.8 73.5 80.3 72.6 83.0 60.7 76.3 53.6 

意見を聞いての
業務内容改善	 

76.9 82.5 79.8 69.9 74.3 79.7 72.1 83.1 61.7 76.4 55.0 

能力的に無理のな
い仕事への配置	 70.4 76.7 80.4 75.3 80.6 83.9 81.5 87.7 64.2 78.6 56.8 

在宅勤務 37.0 30.1 45.0 37.4 22.3 45.6 27.4 28.5 33.2 40.0 28.4 
短時間勤務 57.7 46.7 63.9 58.7 51.1 74.6 49.1 61.5 52.5 60.8 47.2 
勤務中の休憩 71.3 62.4 73.8 68.5 74.5 84.6 65.9 72.5 63.5 72.0 57.7 
勤務時間帯の変更 57.3 53.3 66.7 63.7 48.1 71.7 52.9 60.0 54.4 63.5 49.8 

調査報告書No.103難病のある人の雇用管理の課題と雇用支援のある方に関する研究から抜粋	 

青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 

本人が必要とする配慮 支援 環境の整備割合(5)  
相
談
率
（
%
） 

視
覚
障
害 

聴
覚
・
平
衡
機

能
障
害 

肢
体
不
自
由 

内
部
障
害 

知
的
障
害 

精
神
障
害 

発
達
障
害 

高
次
脳
機
能 

難
病 

手
帳
の
あ
る
難

病 手
帳
の
な
い
難

病 

通院への配慮	 58.8 49.8 61.2 62.9 68.5 58.2 48.7 68.4 60.1 62.7 60.4 

仕事内容/仕方
の個別調整	 44.3 42.8 47.3 50.5 55.5 43.5 42.9 45.9 42.3 45.2 42.9 

意見を聞いての
業務内容改善	 

41.8 40.1 41.9 45.0 40.1 33.0 27.0 37.4 38.8 41.3 38.8 

能力的に無理のな
い仕事への配置	 44.3 42.6 47.7 51.9 60.8 43.8 45.4 48.1 41.9 47.8 40.7 

在宅勤務 26.5 39.2 36.5 27.9 38.2 23.2 25.4 37.8 24.1 25.4 23.8 

短時間勤務 43.8 48.7 46.1 47.4 54.4 47.3 39.8 61.4 42.3 45.3 42.1 
勤務中の休憩 43.9 50.0 44.9 40.5 65.8 45.7 53.0 52.4 37.7 41.4 36.1 
勤務時間帯の変更 46.4 48.9 47.4 46.3 53.2 41.3 42.7 54.3 41.6 45.5 41.6 

調査報告書No.103難病のある人の雇用管理の課題と雇用支援のある方に関する研究から抜粋	 
青は有意に少ない、赤は有意に多いことを示す。 

難病就労支援における 
支援者間連携の必要性4	 

1. 難病をもつ方が働くために必要と考えている配慮や支援の
割合は、他の障害種より低い 

　　　注意：疾患別に特徴があるので、「難病のある人の雇
用管理の課題と雇用研究のあり方に関する研究」を
参照下さい） 

　⇒配慮や支援は難渋するイメージと解離がありませんか？ 
　⇒支援機器や施設改善には補助などもあります。詳細の情

報を得るためには専門の支援機関に相談することが
必要！！ 

2. 必要と考える配慮や支援は、まだ十分でないが、出来そう
なこともあるし、他の専門領域の支援を得ることで、実施
出来る場合もある 

医療・生活・就労の統合的支援 
(就職支援） 

難病相談・支援�
センター�

難病のある人�

ハローワーク 
障害者職業ｾﾝﾀｰ等�

�����

�者���

�����

���

職業�����

�業�

障害者就業・生活支援センター�

�����

��� ���

����

障害者就業・生活支援センター�

　最後に、連携が必要ということですが、就職支援の場合

には地域の障害者就業・生活支援センターであるとか、難

病相談・支援センターやハローワークがタッグを組んで、今、

難病のある人の就労支援、就職支援をしているところです。

医療・生活・就労の統合的支援 
(就労継続支援） 

難病相談・支援センター�

難病のある人�

ハローワーク�

�����

�者��� �����

���

職業�����

�業�

障害者就業・生活支援センター�

�����
���

���

����

障害者職業ｾﾝﾀｰ等�

　就労継続支援は、支援の中心が企業に偏ってきますが、
枠を広げ、難病相談・支援センターやハローワークなどを
紹介しながら、餅は餅屋で多様な支援を得ることで、それ
ぞれの負担が軽減されますし、質の高い支援を提供するこ
とに繋がり、結果として労働力確保につながると考えます。
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III　地域における支援者間連携の必要性

　大切なことは、支援ネットワークを作り、本人のみならず、

支援者も独りで抱え無いことです。そして、仕事をするた

めに、この作業をするために何が必要であるかを、それぞ

れの立場、専門分野から考えることです。病態が変化する

難病を持つ方は、医療者からの支援は絶対的に必要になり

ますし、他の支援者も医療者との連携を基盤とした共同支

援が必要になります。すでに、医療機関による難病就労支

援の取り組みは始まりつつあります。

大切なことは・・・ 
 
1. 会社内外において、 
支援ネットワークを創ること(抱えな
い） 

2. 仕事をするために何が必要かを考える
こと（体調に無理なく働くために・・
が優先されるのではない） 

3. 病態が不確かなので、医療従事者との
連携はほぼ必須である 

　あと大切なことは、とにかく支援のネットワークを作っ

て、本人も会社側の支援している方々も抱えないことです。

仕事をしていくために何が必要であるかということを考え

る、体調に無理なく働くためにはどうしたらいいかという

守りではなく、この仕事をするために何が必要かというこ

とをまず考えていくということが大事です。そのためには

病態が不確かなので医療従事者との連携は必須で、病院と

の取り組みというのも始まりつつあります。

難病のある人に必要な職場や
地域での配慮や支援の具体的
内容	 

�  http://www.nivr.jeed.or.jp/research/report/nanbyou.html	 

　こちらが本日紹介したデータや情報が記載され、就労支

援に活用いただきたい資料です。どれも調査結果を踏まえ

て書かれており、支援の根拠を説明できる説得力のあるも

のです。この URL からダウンロードできますので、ぜひご

活用ください。

難病患者と就労相談・支援担当者が一緒にすすめる	 

難病のある人の就労のためのワークブッ
ク	 

 	 

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業�
希少性難治性疾患患者に関する医療の向上及び患者支援
のあり方に関する研究班（研究代表者  西澤正豊）　�
分科会２患者支援のあり方（分科会会長  糸山泰人）�
医療・生活・就労の一体相談研究グループ�

難
病
患
者
と
就
労
相
談
・
支
援
担
当
が
一
緒
に
す
す
め
る　

難
病
の
あ
る
人
の
就
労
の
た
め
の
ワー

ク
ブ
�
ク�

難病情報センターHP 
http://www.nanbyou.or.jp/ 
 
検索：ワークブック 
	 

　それと、1回目の研究会で紹介させていただきました難

病支援のワークブックもあります。そこには補足としてど

のような機関と連携ができるかという情報とヒントが載っ

てございます。これは難病情報センターの HP からダウン

ロードできますので、ぜひご利用ください。

和田　どうもありがとうございました。

特に 7.5 時間の就労が難しい人の場合には重要なことだと
考えます。
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IV
《シンポジウム》

難病相談支援センターにおける就労支援

〜就労の継続が困難となった事例への支援〜

群馬県難病相談支援センター　相談支援員

川尻  洋美

司会　川尻先生は、群馬県難病相談支援センターでご活躍

されている方で、就労支援の先駆けでもあります。今回は

事例を中心に地域の難病相談支援センターという機関でど

ういう支援ができるのか、どうやっているのか、というと

ころをお話していただきます。よろしくお願いいたします。

川尻　群馬県難病相談支援センターの川尻です。今日は群

馬県の就労相談の状況と事例を紹介させていただきながら

皆様にご意見いただけたらと思っております。

  
  

	  

2015/7/11 3 	  

　難病患者の就労には、個々の障害特性に応じたきめ細や

かな相談支援と医療・福祉関係機関と連携した支援が必要

だと言われています。平成 26 年に制定された難病新法によ

り、難病相談支援センターにおける就労支援は関係機関と

の連携を図るなどさらに重要とされておりますが、その役

割に関してはまだ明確にはされていません。

  

	  

26

　ご覧の通り、難病相談支援センターは各種相談支援、既

存の施策との有機的な連携とありまして、どうしたらいい

か分からないと思われていた患者の就労支援というものが

ハローワーク等と連携しながら行うことになっておりまし
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IV　難病相談支援センターにおける就労支援　〜就労の継続が困難となった事例への支援〜

た。近年、難病患者の就職サポーターの方が地域でご活躍

されるようになり、ますますの連携を強めながら充実させ

ていかなくてはならない分野でもありますが、事例を検討

したりという場は設けられておりません。

　こちらは難病患者就職サポーターのことを説明した厚労

省の資料です。群馬県もようやく今年度からサポーターの

方が着任され、どんな連携ができるのかなと楽しみにして

いるところです。

　こちらは群馬県難病相談支援センターが開設した平成 16

年から 26 年までに相談をどのくらい受けたかというグラフ

です。最初は大体 500 件前後だったのが、法制化の動きが

あってから注目が集まったのか、相談件数が伸びてまいり

ました。

　その中で就労の相談がどのくらいあるのかを見たところ、

22年度の 42件から 26年度の 180 件まで増えています。一

昨年から昨年まで全体の件数は減ったのですが、就労関係

の相談は増えています。

相
談
内
容
件
数

　全体の相談から見る就労相談の割合を見たところ、1年

で約 2倍の増加率になっています。法制化の動きと合わせ

て、就労支援を知ってくださるのか、あるいは国全体の動

きがそうさせているのかははっきりとしませんが、相談件

数自体は増えております。
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　それではどんな相談があるのか、総じて言いますと、病

状や治療による変化や治療による副作用への対応に関して

どのように自己管理していったら良いのだろう、というと

ころが相談の中心となります。難病においては主治医の先

生のご意見はどうなっているのか、主治医の先生と患者さ

んのやり取りはどうなっているのか、そういったところを

確認するというのが相談対応において重要だと感じていま

す。

　就労相談を受ける上でも、病状がどうなのか、経過や治

療はどうなのか、そしてその先の見通しはどうなのか、薬

の副作用はどうなのか、その辺りを確認することが重要だ

と思っております。その確認をするためには、やはり難病

相談支援センターにおいて医療・保健・福祉の分野の専門

家が対応することが適切だったのかもしれないと思いまし

た。

　難病相談支援センターにはそればかりではなく、ピアサ

ポーターの方々も着任されています。地域のピアサポーター

や患者会との連携を密にすることもあります。やはり難病

相談支援センターに電話したということは、自分の味方を

増やしたいというニーズもありますので、相談者の味方に

なりきって、相手の立場に立った支援をするという特性も

併せ持っています。

1. 
(79

2. 
(53

3. 
(21

4. 
(7

5.  (20 )

　事例を紹介させていただきます。A氏、30代男性。クロー

ン病を 10 歳代で発病されています。外科的な治療歴があっ

て、身体障害者手帳 4級を取得されています。10 〜 20 歳

代までは病状は軽快だったのですが、1年に 1回は病状悪

化があり、入院治療を受けることもありました。栄養状態

は悪くて、感染症にかかりやすく、体重はやせ傾向、全体

を通して安定した療養生活を送ることは困難でありました。

しかし、20 歳代後半にレミケードを開始して、病状が安定

し、体重も標準体重となり、就職もできるのではないかと

いう風に楽観視はされていたのですが…というケースです。

• A 30 	  
•  10 	  
•  4 	  
• 10 20

	  
• 20

　この方は、今日お話しする時点で 3回の就労をされてい

ます。これは 1回目の就労の経過です。大学新卒で一般企

業に障害者雇用で就職しました。直属の上司の理解があり、

仕事内容には立ち仕事や肉体労働を避けるなどの配慮があ

りました。体調不良の時も直属の上司が相談を受けていま

した。

　ところが 2年目になり、直属の上司が異動になってしま

いました。それと同時に会社の景気が悪くなって、人員の

削減がありました。その時に直属の上司から「ほかの事務

1

•  ( 1000
	  

• 
	  

•  	  
•  	  
•  	  
• 
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職員は事務に加えて倉庫の整理もしているんだよ」と言わ

れました。

　「配慮をしてもらえるはずなんだけれども」と本人は最初

の経緯を話したのですが、しばらくすると自分の上司から

「ほかの人と同様の仕事をしてもらえないだろうか」という

上司の立場を優先するような申し出があったそうです。そ

して「君を守りきれずに申し訳ない」と謝られてしまった

と聞いています。

　入社 2年目の後半から事務仕事に加えて、結局倉庫の整

理をすることになりました。最初はできないことではない

ので整理の仕事をしていました。本人は我慢をしてやって

いるという状況だったのですが、周囲から見るとそういう

風には見えなかったと思われます。体調は疲労感が残る程

度だったのが、1カ月後になりましたら仕事中に下血して

しまって救急車で運ばれて入院することになりました。本

人は体調が悪く、病気が悪化したことに加えて、上司に理

解してもらえなかったことや、周囲の方々に理解してもら

えなかったという精神的なショックも併せてありましたの

で、長期の病休を取るような結果になり、最終的には休職

を経て退職しました。

• 
	  

• 

	  
• 

	  
• 

	  
•  	  

1

	  
	  

	  

	  
	  

1

　その結果をまとめてみますと、障害者雇用の時に打ち合

わせがあったのですが、病状が不安定で、仕事内容の変更

があり、体調や病状に悪化が見られて、病休・休職を経て

退職となった、ということです。

	  
	  

	  

	  
	  

1
	  

•  	  
•  	  
•  	  

	  
• 

	  

	  
• 

	  

	  
•  	  
•  	  

　その際に受けられた支援として、雇用担当者との事前の

話し合いというのがありました。主治医にも相談ができま

した。この主治医が小さい頃から診ている主治医だったの

で親身になって相談に乗ってくださり、仕事が終わってか

ら夕方に受診して点滴を受けていいという指示がありまし

た。あと、何かある時には電話相談も受けてくださってい

るということでした。直属の上司に相談もできました。し

かし、上司が変わった時に対応困難になったということが

ありました。

　また、復職にあたって、上司に相談することもありまし

た。しかし、ご自身の言葉を借りると、復職に向けて準備

はしてみたけれども続けていく自信がないということでし

た。このあたりで難病相談支援センターに電話があり、ど

うしたらいいか相談がありました。退職予定だったので障

害年金の申請を試みようかということで一緒に準備を始め

ました。

　また、転職のための相談がありました。ハローワークに

本人が行かれて公務員の障害者雇用の枠があると知り、「試

験が近いがどうしたらいいか」という相談がありました。

障害年金の方は、この方のクローン病の発症が 10 代だっ

たので、3級であれば比較的簡単に取れるのですが、2級

を取らなければいけないということで非常に難しいと思い

ました。ご自身には小さい頃から病気の歴史をまとめてい

ただき、いつからいつまで入院したか、どんな治療をした

か、どんな時に大変な思いをしているということを詳細に

レポートに書いていただきました。
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　社労士の方に色々とアドバイスもいただいて、その結果

2級を取得することができました。そして企業を退職する

直前に公務員試験に合格して採用されました。そして企業

の退職直後に公務員としての生活をスタートさせるという

ことができると喜んでいたところ、4月 1 日に生活保護課

の窓口係に着任ということで初日から実務に携わり、夜 7

時過ぎまで超勤をさせられたということでした。公務員と

いうことで非常に期待を抱いていたのですが、超勤があっ

たということだったので、後から私の方で事前に打ち合わ

せがあったのかと聞いてみたら、何の打ち合わせもなく雇

用条件の擦り合わせもない状態でこのようなことになった

ということでした。

　仕事内容については、分からないことだらけでしたが、

指導係の同僚に聞いても十分な指導が受けられなかったと

いうことでした。これは難病とは関係のないことですが、

本人が感じた部分では見切り発車的に仕事をさせられたと

いうことでした。直属の上司に相談したところ、「障害者雇

用は初めてで、どのように扱って良いか分からないんだ」

と言われたそうです。人事係の方に相談したところ、病気

についてまったく知識がないということが分かったという

ことでした。

　この方にとって不幸な出来事が 5月に起こり、職員食堂

でO-157 に感染してしまいました。それで体調を崩し、こ

れまでのこともあったので精神的にもダメージを受けてし

まい、休みがちになってしまいました。休みがちになって

も復帰はしたのですが、今度は仕事についていけないとい

う状況になってしまいました。仕事量について相談をした

ところ、非常勤職員と一緒に仕事をするバックヤードに変

更されましたが、「正規の職員が非常勤と同じことをしてい

ていいのか」と周囲の理解を得られずに、陰口を言われて

いると感じました。人事課の保健師に面接相談でその現状

や体調不良などを訴えましたが、人事課の担当職員に呼ば

2

•  	  
• 4 1 	  
•  7 	  
• 

	  
• 

	  
• 5 O-‐ 	  
•  	  

れて休職を促されました。

2

•  	  
•  	  
•  	  
•  	  
•  	  
•  	  
• 

	  
•  1 	  

　そして休職をすることになり、人事課の保健師の面接を

度々呼び出されて受けております。

　またこの方にとって不幸な出来事があるのですが、人事

課の担当職員が保健師にしか話さなかったことについて問

い詰められました。この方は前の職場での精神的なダメー

ジから精神科の受診歴があって、それを保健師に話したこ

とがあったのですが、人事課職員から「君は精神科の患者

なのではないか」というようなことを問い詰められて、さ

らに精神的に不安定になって復職が困難になってしまいま

した。結果的には、面接を重ねたのですが期限切れという

ことで退職になってしまいました。

	  

	  
	  

2

　周りの者も手をこまねいて見ていたわけではないのです

が、ここでは公務員であることが非常にネックになってお

りました。担当職員は大丈夫だろうということで何の準備

もしていなかったことに周りの支援者が気付いていません

でした。



114 「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」報告書

33

IV　難病相談支援センターにおける就労支援　〜就労の継続が困難となった事例への支援〜

　母親から難病相談支援センターに現状を訴える相談があ

りました。本人からも相談があり、直属の上司が病気に対

して理解不足であるということ、職場での配慮が不十分で

あることを訴えまして、私もあまりにも状況が厳しいと判

断したので人事課の保健師に状況を確認してもらえるよう

に保健所の保健師に介入を依頼しました。保健所の保健師

から職場の保健師に連絡をして、どんな状況になっている

のかを確認してもらおうとしたのですが、結果的にはここ

は無理でした。うまくつながっていないということが分か

りました。

　そして本人と母親から最終的に退職を勧告されてしまっ

たということを聞きました。それはおかしいのではないか、

復職に関して十分に対応してもらえていないということで、

労働局の職業安定部職業対策課に相談することを勧めしま

した。私の方からも相談をしました。ところが、公務員の

ために労働局は介入できないという回答でした。

	  

	  	  

2

	  
• 

	  
	  

• 

	  
• 

	  
•  	  

	  
	  

•  	  

	  

　残念な結果だったのですが、1年間の休養を十分にとっ

て、その次の年から就職活動をしました。そして現在、昨

年の 4月より一般企業に障害者雇用で就職しました。開発

部の配属になりました。その際には、人事課の職員、直属

3

•  	  
• 

	  
• 

	  
• 

	  
•  	  
•  	  

の上司と面接し、仕事内容についての相談を頻回に行いま

した。産業医の内科医とも面接相談が行われて、病気と就

労の両立について話し合いが行われております。

　さらにレミケードを使用するようになって体重も増加し

て、体調も安定してきたという良い状況になっています。

秋頃までは、身体的、精神的な問題はなく、私のところに

も相談はありませんでした。

3

•  	  
• 11 	  
•  	  
• 

	  
•  	  
•  	  
•  	  

　ところが、ある出来事がきっかけで精神的に不安定にな

り、指導係の同僚の言動に対して過敏に反応するようになっ

てしまいました。「そんなことが気になるのか」というよう

な言動に対して反応するようになって、体調不良を理由に

病休をとりました。

　復職に向けて話し合いが人事課職員と直属の上司と行わ

れました。これはラッキーな出来事だったんですが、人事

課の職員は、自分もうつ病で休職したことがあるという体

験談を話してくれて、本人の味方になって心に寄り添いな

がら仕事を辞めずに続ける方向で話し合いました。直属の

上司は、仕事内容についての要望を丁寧に聞き取っており

ます。そこに精神科医の産業医のカウンセリングを定期的

に受けるように勧められて受けるようになりました。そし

て産業保健師の面接は随時受けることができる環境にあり

ました。
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3

　この方のケースでは、またダメなのかなと落ちてきたと

ころに、産業医や産業保健師のバックアップがあり、精神

的に安定化して復職できたということです。

	  

	   	  

	  

3
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• 
	  

	  

	  
•  	  
•  	  

	  
•  	  
• 

	  

	  
• 

	  

	  
•  	  

　受けた支援を見てみると、雇用担当者とは話し合いがで

きていて、母親から難病相談支援センターに相談があった

のは、出勤しようとすると体調不良が起こるという段階で

した。

　精神科医の受診は勧めました。産業医・保健師がしっか

り介入されていたので、私は直接連携を取っていなかった

のですが、そちらにも相談することを勧めました。

　主治医は小さい頃から診ているので非常に柔軟な対応を

取ってくださって、病状悪化はしていないが休養が必要で、

精神的な悪化はクローン病の病状悪化にもつながるという

ことで、先を見越した診断書を作成してくださいました。

そういったバックアップを得て、上司に相談して不安を訴

えることができました。この方を支えたのは、産業医や産

業保健師のサポートだと考えられます。人事課に相談した

ことも、人事課の職員が適切な対応を取ってくださったこ

とがプラスの要因に働いていると思います。

•  	  
	  

•  	  
• 

	  
•  	  
• 

　復職を可能にした要因は何かということをまとめると、

就職前に人事課職員と直属の上司との話し合いがあったこ

と、本人の心に寄り添ってくれる上司がいたこと、医療保

健分野の専門家に随時相談ができたこと、主治医の柔軟な

対応が挙げられると思います。それと、難病相談支援セン

ターが職場以外の相談窓口として存在していたことを付け

加えさせていただきます。

• 

	  
	  

	  
• 

	  
• 

	  

　今後の課題としては、やはり就職前には話し合いが必要

だと感じております。何らかの形で相談の場を作り、各支

援機関との連携を強化した方がいいのではないかと考えま

す。就職後も安心せずに、病状の変化に対応できるように

随時、あるいは定期的に報告、連絡、相談が、本人と支援

者の間でできるように連携できるといいのではないかと考

えます。

　あと、複数の相談窓口があるというのが重要で、相談者

がこの相談はここ、ということで選べることも重要かと思

います。そのためには「こういう相談窓口があります」と

周知することが重要なのではないかと思います。

　以上です。ご静聴ありがとうございました。
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V　東京ジョブコーチ職場定着支援事業による難病者への支援事例

V
《シンポジウム》

東京ジョブコーチ職場定着支援事業による難病者への支援事例

東京ジョブコーチ支援室　室長

西村  周治

西村　ただ今ご紹介いただきました東京ジョブコーチ支援

室の西村と申します。よろしくお願いいたします。私自身

は社会福祉法人の職員でして、現在の職務の前は地域の就

労移行支援事業所などで仕事をしていた経験があります。

その中では、別の障害があり、併せて難病を持っていらっ

しゃる方の支援をしていた経験があります。今日は東京ジョ

ブコーチについてご説明をした後に、難病者の支援事例を

お話ししたいと思います。

　私どもの事業では、難病の方の支援事例はそれほど多く

はなく、私自身も難病の方の支援について何か知見がある

のかというと少し自信がなくて、むしろ皆様のお話を聞き

ながら勉強させていただくつもりで伺っております。

司会　次に東京ジョブコーチ支援室の西村先生、よろしく

お願いします。西村先生は、ジョブコーチ支援の東京都版

である、気軽にジョブコーチを利用できる事業の支援室で

活動をされております。

東京ジョブコーチ	  
職場定着支援事業による	  
難病者への支援事例	

2015.7.11	  
難病患者・中途障害者の就労継続支援	  

を考える勉強会	

東京ジョブコーチ支援室	  

西村周治	  
(社会福祉士、精神保健福祉士、介護福祉士)	  

　まずは、私ども東京ジョブコーチについてご説明します。

ジョブコーチというのは、障害のある方が企業等でお仕事

をする際に色々と必要な支援ニーズに対して必要な支援を

行っていく専門職です。日本の場合は、職場適応援助者と

いって、各都道県に設置されている障害者職業センターか

ら派遣されるジョブコーチがいます。これは全国的な制度

です。それ以外に、自治体独自にジョブコーチを養成したり、

派遣したりする事業がいくつかの自治体で行われておりま

して、東京都はその 1つとして平成 20 年度より東京ジョブ

コーチという東京都版のジョブコーチを設置して支援活動

を進めています。

　まず、障害のある方の支援経験を持っている方に、東京

ジョブコーチに応募していただいて、その方たちの面接選

考をした後に養成研修を受けていただいております。その

後はジョブコーチになってからも、毎年、継続研修と能力

向上研修を受講していただいて、現場での支援の質を担保

するための知識的な部分を補っています。これまでに色々

な経験を持つ方がジョブコーチとなっています。特例子会

社の社員の方や、企業で障害のある方と一緒に働いていた

方、学校や特別支援学校の先生などを退職されて応募され

る方もいらっしゃいますし、福祉施設の職員の方や病院の

東京ジョブコーチ職場定着支援事業	

Ø 東京都独自の「東京ジョブコーチ」を養成	  
（養成研修9日間、継続研修2日間、能力向上研修2.5日間）	  
Ø 多彩な経験を持つ人材を採用	  
	  （特例子会社、企業、教員、福祉施設、病院など）	  
Ø スピーディなジョブコーチ派遣（依頼から2W）	  
（インテーク、アセスメント、支援計画立案を	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  同時並行で進めていく）	  

Ø 都内在住、在勤者を対象	  
（東京都だけでなく神奈川県、千葉県、埼玉県も）	  
Ø ジョブコーチの派遣は無料	  
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OT さんなどもいらっしゃいます。色々な経験を持つ方に東

京ジョブコーチとして登録していただいています。

　私どもの事業の 1番の特徴としては、支援の依頼からス

ピーディにジョブコーチを派遣する点です。例えば、来月

から障害のある方を雇い入れるのでジョブコーチ支援に来

て欲しいというようなニーズに対して、なるべく企業や障

害当事者、支援機関のニーズを聞いてスピーディにジョブ

コーチを派遣させていただいています。通常ですと、ご本

人の作業能力や気持ちを聴き取るアセスメント、企業の中

でどんな仕事をするのか、職場環境はいかがか、という企

業のアセスメントをしっかりとした上で支援計画を立てて、

その支援計画の合意をいただいてから実際の支援を始める

ものですが、それらを同時並行的に進めていくことでスピー

ディに支援を開始できます。もちろん支援開始前に面談は

させていただくのですが、職場環境のアセスメントは実際

に支援を行いながら進めます。期間を 1〜 2日設けてイン

テークからアセスメント、支援計画立案までを同時並行的

に進めていますので、依頼をいただいてから大体 2週間く

らいで支援を開始できているような状況です。

　本事業は東京都の事業ですので、東京都内在住の方、あ

るいは都内在勤の方を対象にしております。都内在勤とな

りますと、東京都民だけではなく、他県の方もいらっしゃ

いますし、都民の方が他県で働かれているというケースも

ありますので、東京都を中心として近隣圏が対象となって

います。そしてジョブコーチの派遣は無料というところが

企業にとっては重要なところかと思います。

　こちらは平成 26 年度の支援の状況です。障害種別で表し

ました。全体では 734 件の方の支援をさせていただきまし

た。グラフで分かりますように、知的障害の方が圧倒的に

多くなっております。続いて、精神障害の方、聴覚障害の

方となります。グラフの中で難病とあるのは、障害者手帳

をお持ちでない方です。手帳を持っている難病の方は、お

持ちの手帳の障害種別に含まれています。障害者雇用率制

度は、障害者手帳をベースにしておりますので、障害者手

帳を持っていない方を障害者雇用枠として採用して支援の

依頼を出すというのは、なかなか事例として少ない状況で

す。

H26年度東京ジョブコーチの支援状況	  
（障害種別）	

全体で734件	  
	  
知的63.1%	  
精神17.2%	  
聴覚10.8%	  
	知的,	  463	

精神,	  126,	  
17%	

聴覚,	  79,	  11%	

視聴覚以外の
身体,	  19,	  3%	

視覚,	  3,	  1%	
発達,	  3,	  0%	 難病,	  2,	  0%	   その他,	  39,	  5%	

　ちなみに国のジョブコーチと若干違うところは、私ども

のジョブコーチは実習の段階から支援を行う点です。こち

らを見ていただくと分かりますが、通常ですと雇用契約を

結んで働き始めるところからジョブコーチ支援を行うもの

ですが、東京ジョブコーチの場合は、それに加えて雇用前

の実習の段階から支援に入らせていただいています。例え

ば、就労移行支援事業所から職場に就労前提の実習に行か

れる場合とか、特別支援学校に在学中の 3年生の実習もお

受けしております。特別支援学校には知的障害の方が非常

に多いという状況になっています。

H26年度東京ジョブコーチの支援状況	  
（支援依頼経路）	

企業,	  279	  

就労支援ｾﾝ
ﾀｰ　,	  215	  

就労移行,	  88	  

特別支援学
校,	  82	

就労継続B,	  
23	

ハローワーク,	  
13	

GH・通勤寮,	  4	  
障害当事者・
家族,	  3	

その他,	  27	
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V　東京ジョブコーチ職場定着支援事業による難病者への支援事例

　支援対象者としては、先ほど申し上げたように、知的障

害が多くて、精神障害、聴覚障害と続いております。最近

は発達障害の方が非常に増えてきていて、前年の倍以上の

伸びで支援依頼が来ております。高次脳機能障害の方の復

職支援や新規の就職支援も増えてきています。身体障害の

手帳、あるいは知的障害の手帳をお持ちの方の中にも難病

の方がいらっしゃいますので、実際には色々な疾患をお持

ちの方の支援をこれまでにさせていただいております。

東京ジョブコーチの支援対象者	

知的障害（ダウン症、自閉症、等）	  
精神障害（うつ病、統合失調症、等）	  
発達障害（ADHD、学習障害、等）	  
高次脳機能障害（脳梗塞、脳外傷、等）	  
肢体不自由	  
内部障害（心機能、直腸機能）	  
視覚障害（弱視、盲）	  
聴覚障害（難聴、聾、言語障害、等）	  
難病（重症筋無力症、クロン病、プラダ	  
　―ウィリー、ホルモン分泌異常、等）	

　企業から直接支援依頼をいただくということも非常に多

く、企業で採用した結果、ジョブコーチに来て欲しいとい

う依頼をいただくこともあります。次に依頼が多い就労支

援センターというのは、東京都の独自の事業で、各区市町

に設置しております。全部で 23 区、26 市、2町に 59 カ所

の支援センターが配置されております。

H26年度東京ジョブコーチの支援状況	  
（支援依頼経路）	

企業,	  279	  

就労支援ｾﾝ
ﾀｰ　,	  215	  

就労移行,	  88	  

特別支援学
校,	  82	

就労継続B,	  
23	

ハローワーク,	  
13	

GH・通勤寮,	  4	  
障害当事者・
家族,	  3	

その他,	  27	

　こちらは支援依頼内容です。私どもの支援依頼書の内容

で判断しており、大雑把な仕分けにはなっておりますが、

一番多い依頼は支援対象者に何らかの課題があるケースで

す。例えば求められる作業能力に比べて能力が低下してい

るとか、就職して 1〜 2年経っているが作業能力が少し落

ちているとか、精神的に何か問題があって仕事がうまく進

まないなどのケースです。

　次に多いのが就職初期です。採用と同時にジョブコーチ

支援をしてほしいというような依頼です。続いて実習です。

特別支援学校の在学中の方、就労支援センターに登録して

いる方、あるいは就労移行支援事業所から実習に行かれる

方、そういった支援の依頼も多くなっています。

　環境調整というのは色々ありますが、例えば職場が移転

してしまったとか、ご本人の業務能力上の問題はないもの

の職場環境が変わって物の配置なども変わったので、就業

環境を調整してほしいという依頼です。

H26年度東京ジョブコーチの支援状況	  
（支援依頼内容）	

対象者課
題,	  271	  

就職初期,	  
193	  

実習,	  177	  

環境調整,	  
76	  

復職,	  10	   見守り,	  7	  

　次に障害がある方を雇い入れるための準備についてお話

しします。難病や知的障害、精神障害に限らず、障害者全

般を通した留意点を挙げてみました。まず、業務の整理を

行うということです。障害のある方に向けた業務の洗い出

障害者（全般）雇い入れのための準備	

•  業務の整理を行う（障害者向け業務の洗い出し）	  
•  1日の業務時間に当てはめ、おおよその時間割
（スケジュール）を作成する	  

•  指導担当者を置く	  
　＊全ての業務の指導担当者ではない	  
•  業務スケジュールの見える化	  
　（本人や指導担当者だけでなく、周囲の社員	  
　　に対しても分かるように）	  
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しをして、しっかりと 1日の業務量を用意することが必要

だと思います。

　そして 1日の業務時間に当てはめて、時間割を作ること

です。通常ですと、社員は裁量権があって自分のペースで

仕事を進めるとか、自分のタイミングで進めていくなど、

ある程度の自由度があるかも知れません。もちろん会社の

周りの人の状況、進捗状況なども影響します。それらの事

情を鑑み、1日の業務を当てはめた時間割を作ることが有

効です。

　また、指導担当者を置くということです。すべての業務

の指導担当者である必要はありません。そうすると指導担

当者の方が、障害者のすべての業務の質や能率の責任を負

うような形になってしまって、指導担当者の方に過剰な負

担がかかる恐れがあります。業務は色々な社員の方からい

ただいてきて、それぞれの業務の発注をした方がそれぞれ

の業務の指導担当者になるべきだと思います。ただ、最終

的なご本人の拠り所と言いますか、相談できる相手を置い

ていただくことが有効です。

　それから、業務スケジュールの「見える化」です。ご本

人と指導担当者が 1日の業務スケジュールや今の進捗状況

を知っておくということは非常に大事ですが、それが周囲

の社員に対しても分かるようになっているということが大

切です。これは難病の方にとっても非常に大事です。1日

の業務のスケジュールをこんな流れでこの人はやっている

んだなとか、ひと月の中でこの時期にはこんな仕事をやっ

ているんだなという状況が周りの方にも見えるようになっ

ているとよいと思います。

　実際の事例を少しお話させていただきます。機械メー

カーで採用されたクローン病の男性で、本社の総務部にて

雇入れをされています。社内の庶務業務を行っていまして、

会議室の清掃、コピー機や印刷機のメンテナンス、給湯室

難病者雇い入れ事例①	

•  社内庶務業務（会議室清掃、コピー機、印刷
機メンテナンス、給湯室メンテナンス）	  

•  ジョブコーチ支援を導入	  
•  月1回の面談（医療面、生活面など）	  

A社：機械メーカー	  
クロン病男性１名本社総務部にて雇い入れ	  

↑	  
　配属部署担当者、担当課長のフォローアップ	  

	

のメンテナンスなどをしています。この会社では難病の方

を受け入れるのが初めてで心配があるということでジョブ

コーチの支援を就職初期から依頼していただきました。た

だ、ご本人の作業能力が非常に高くて、コミュニケーショ

ン能力も高いので、特に何かの支援を必要とするというと

ころがなかなか見出せませんでした。ジョブコーチが付い

て行っても業務上支障をきたしてしまう恐れもあり、月 1

回程度の面談を行っていくこととなりました。ジョブコー

チが定期的に訪問してご本人と面談をして、企業の配属部

署の担当者や課長とお話をして、どういったところが困っ

ているかなどを聞きました。この方は地方から転居してき

た方だったので、どこの支援機関にもつながっておらず、

支援の主体となる人がいなかったため、ジョブコーチが支

援の主体者なりました。

難病者雇い入れ事例①	

•  業務遂行は問題なし	  
•  ジョブコーチとの定期的な面談による不安感の
払拭	  

•  担当者・課長への面談結果のフィードバック	  

A社：機械メーカー	  
クロン病男性１名本社総務部にて雇い入れ	  

↓	  
業務遂行に問題がないため、安定した雇用に。	  
同社では難病者の受け入れに前向きに。	  

＊入院・手術があり、その間業務の滞り	  
＊定期通院以外の欠勤にも理解が必要	  

　安定してお仕事をしていましたので、特に問題なく進ん

でいたのですが、やがて入院手術が必要になりました。約

2カ月間お休みすることになりましたので、その間、業務

が滞ることになりました。それから、どうしても定期通院

以外にも体調不良で欠勤が止むを得ず起こります。そういっ

た場合の理解、あるいは業務を抜けた場合の対応が必要に

なってきました。それでもご本人の業務遂行能力が高かっ

たため安定した雇用につながりまして、この会社では難病

の方をもっと積極的に受け入れて行こうと前向きに捉えて

いただき、次の方の採用にも進んでいる段階です。
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V　東京ジョブコーチ職場定着支援事業による難病者への支援事例

難病者相談事例	

•  通勤経路の検討を行い、事故リスクを軽減	  
•  トイレ移乗には、ヘルパーを導入	  
＊いずれも本人提案（利用できる社会資源の調査を含む）	  

ALS女性	  
入社後1ヶ月半が経過。	  
業務遂行上の課題はさほどないものの、生活面
（通勤、トイレ）に介助が必要な状態。	  

　　　　　　　　　 　　↓	  

通勤時の荷物の上げ下ろし、靴の着脱、雨天時の雨

具の着脱には支援が必要。	  

　2つ目は、事務職に就かれた重症筋無力症の女性の方で、

採用に向けた実習を行い、その実習時の支援をした方です。

業務内容は事務補助だとのことでしたので、私どもも事務

業務に長けた者をジョブコーチに配置して支援させていた

だきました。しかし、実際には外出による申請書類の届け

出という業務が非常に多くて、会社からもそれをメインに

やってほしいということを支援が始まってから言われまし

た。

　最初は、業務内容については本人の体調などを把握した

上で会社側と情報交換をして、「これとこれならできますね」

という確認をしていきました。外出による届け出業務もあ

る程度出来ていたため、「外出業務ができる」という理解で

スタートしたのですが、実際にはそのボリュームが非常に

多くて、ご本人には負担が大きかったようです。

難病者実習事例②	

•  移動を伴う業務中心のため、本人の体力を
鑑み、実習のみとした。	  

B社：保険事務	  
重症筋無力症女性１名雇い入れ（本社総務）	  

↓	  
　本人の体力を鑑み新たな企業を紹介。ジョブコーチ支

援により初期定着が図れた。	  

＊業務内容と病状・体力とのマッチングが重要	  

　移動を伴う業務が中心になり、当初の実習のメニューや

依頼の内容とは、だいぶ変わってきてしまいました。ご本

人の体力を鑑みて、これを続けていくのは厳しいだろうと

いうことで実習のみで終了しています。ただ、この実習支

援の間に、ご本人の業務能力をジョブコーチがしっかりと

アセスメントすることができました。その後、新たな企業

で改めて実習をしまして、その際にも最初からジョブコー

チ支援をしたことで順調にに初期定着が図れたので、今は

安定してお仕事をされています。

　やはり、業務内容とご本人の体力のマッチングが重要で

す。会社にも諸事情があろうかと思いますが、ご本人の体

力や病状に向かない業務をお願いする可能性があるのかど

うかというのは、しっかりと事前に把握しておかなくては

いけなかったと思っています。

難病者実習事例②	

•  雇用を前提とした実習	  
•  事務補助（データ入力、郵便仕分け、外出に

よる申請書類届出、等）	  

B社：保険事務	  
重症筋無力症女性１名実習（本社総務）	  

↑	  
　ジョブコーチ支援により、常に業務内容の適性や本人の体

調を把握し、会社側と情報交換を行った。	  

　こちらは相談をいただいた事例だったのですが、ALS の

女性です。業務遂行能力の高い方でしたので問題はありま

せんでしたが、通勤やトイレに介助が必要な状態というこ

とでした。

　ご本人は非常に積極的で前向きな方です。電動車椅子を

利用していて通勤途中で一度転倒がありましたが、ご本人

が通勤経路を確認して事故リスクを軽減するようなルート

を探したり、トイレの移乗が必要な際に、社員の方にご協

力いただくことが難しいために、ヘルパーを導入できない

か検討して派遣可能なヘルパーを探すなど、なるべく周り

の方へのご負担がかからないように、ご自身が社会資源の

調査をして、使えるサービスをふんだんに使って業務を安

定させたということです。ただ、通勤時の荷物の上げ下ろ

しや、靴を脱ぐこと、雨の日の雨合羽の着脱には、支援が

必要で、このあたりはご協力いただくようにお願いをしま

した。このようなお願いは、「生活面が自立できていないな

ら当社で働くレベルではない」と言われてしまいがちです。

「そこをなんとかお願いしたい」と伝えていくには、第三者

的が積極的に関わっていく必要があると思います。ご本人

だけが主張してもなかなか通らないこともありますが、支

援機関などが一緒になって伝えていくことで会社の方の意

識を変えていけると考えております。
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　雇い入れ時に課題になるものについてお話しします。雇

い入れ時はどうしても作業能力の面、与えられた仕事がで

きるのかといった点に、企業の担当者もご本人も一番注目

します。そのため、作業遂行能力、その業務にマッチした

手指の可動域や運動能力があるか、パソコン操作能力があ

るか、などが重要になってくると思います。そして、1日

何時間かをその業務に従事するだけの体力があるかという

ところが一番課題になってきます。ただこれはあくまで、

就職初期の段階の話でして、その後に長く就職を続けてい

くためには、体調管理や病状管理という課題があります。

特に定期通院が毎月あるような方ですと、有給休暇だけで

対応できるのかという問題もありますし、先ほどの事例で

も 2カ月ほどのお休みがあった方がいましたが、病状の変

化に伴う中長期的な欠勤を余儀なくされた場合にその実務

を誰かがやらなければ滞るわけですから、代替者が確保で

きるのかとか、こういうところは雇入れ後の職場定着に向

けて課題になってきます。

•  作業能力に関する課題	
　・作業遂行能力（手指の可動域、運動能力、PC操　	

　　作能力、など）	

　・体力（その業務に従事するために必要な体力）	

�����

雇い入れ時に課題となるもの	

　長く雇い続けるためにということでは、病状の変化に対

応して柔軟に業務内容を変更していただけるとか、あとは

お休みを遠慮なく取れるような職場の雰囲気とか、そのあ

長く雇い続けるために	

・病状の変化に対応した、柔軟な業務内容の	

　変更	

・遠慮なく休暇を取れる職場環境	

・精神状態の安定性	

　日常生活支援�
　医療機関連携、�
　社会保障の手続き、�
　その他生活面全般の支援�

たりがご本人の不安感を取り除いて精神状態の安定につな

がるのではないかと思います。このあたりの業務上の配慮

については会社の方で対応していただくことが合理的配慮

であると思いますが、日常生活に関しても会社に過剰な負

担を強いるというのは合理的配慮という点でも違うだろう

と思います。その場合、医療機関との連携や、社会保障等

の手続き、その他生活面全般の支援といったものは、会社

に理解を求めるのではなく、何らかの別の機関に担ってい

ただく必要があると考えます。

　1日の中で一番長く過ごす場所というのは会社だと思い

ます。そして、仕事は１日の生活の中にあります。会社と、

医療機関や支援機関との連携を密にとって、あくまで会社

は仕事をする場、仕事の指導する上司がいる場であり、そ

れに対して生活面の支援は支援機関が行う、会社と支援機

関はしっかりとコミュニケーションを取っておく、という

ことが長く働き続けるために大事なことだろうと思います。

このようなご本人をしっかりと支える連携体制を、企業、

支援機関、医療機関が取れていれば長く働き続けることが

できるだろうと考えています。

　以上です。ありがとうございました。

司会　貴重な事例を用いてのお話をどうもありがとうござ

いました。

•  医療機関との連携	  
•  支援機関との連携	  
　（会社は仕事、支援機関は生活）	  
•  日常的なコミュニケーションで当事者を支える
連携体制を	  

長く雇い続けるために	
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VI
《シンポジウム》

医療機関における就労支援

〜社会資源の主体的活用とソーシャルワーク〜

東京医科大学病院　総合相談・支援センター

品田  雄市

司会　次に東京医科大学病院の総合相談・支援センターの

医療ソーシャルワーカーをされている品田先生、宜しくお

願いします。

品田　よろしくお願いいたします。今日は色々な支援のあ

り方を皆様と一緒に確認してきたと思いますが、私は病院

のソーシャルワーカーという立場から、医療機関でどのよ

うな支援が行われているかということを皆様と一緒に確認

していきたいと思っております。

東京医科大学病院　総合相談・支援センター
　　医療ソーシャルワーカー　品田　雄市	

東京医科大学病院 
総合相談・支援センター	

　病院は 1015 床の大学病院で、都庁のすぐ隣にあります。

外来は 1日 3000 人くらい。ここにあるような様々なもの

が機能として持たれております。

病床数　１０１５床	

外来患者数　３０００人／日	

特定機能病院
救命救急センター	

エイズ診療拠点病院・災害拠点病院 
東京都神経難病ネットワーク拠点病院	

周産期母子医療センター	

地域がん診療連携拠点病院	

	 東京医科大学病院 
総合相談・支援センター	

受付

医療連携

相談（医療福祉・

在宅）

がん相談

退院支援

苦情・提言

その他

総合案内

医事（初診・入

院・諸法窓口）病院管理部

各種指導（服薬・

栄養）
緩和ケア総合相談・支援センター

受診科相談

総合相談・支援センター機能図	

東京医科大学病院 
総合相談・支援センター	

　ソーシャルワーカーは、総合相談・支援センターという

ところに配属されておりまして、色々な相談の窓口がある

んですけれども、医療福祉の相談ですとか、がん相談とか、

退院支援とかに配置されております。特に、今回のテーマ

にある難病患者さんのお話ということであれば、看護職が

6名、ソーシャルワーカーが 11 名配属されておりますので、

全部で 17 名の体制を整えております。
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　今日のお話のメニューとしては、このような 4つを予定

しております。

・治療と就労の継続に必要なものは？ 
・活用される制度的な社会資源 
・社会資源活用における主体性の重要性
・医療ソーシャルワークの役割 
　（相談事例を通して）	

東京医科大学病院 
総合相談・支援センター	

　まず、基本的に難病患者さんがなぜ就労が難しくなるの

だろうというところを端的に考えますと、1つはやはり難

病が持っている疾患特性が言えると思います。皆さんもよ

くご存知だと思いますけれども、難病というもの自体が非

常に幅の広いものなので、一括りにしたり、障害者手帳の

障害種別で分けたりということでは、到底全貌が明らかに

ならないということがございます。

　それから日内変動がございまして、非常に個々に多様性

のある疾患特性がありますので、それに合わせた形での就

労は非常に厳しくなってしまうという難しさを持っており

ます。ただ、私はソーシャルワーカーですので、それ以前

に社会経済環境が悪化しているからということもあると思

います。やはり病気があろうがなかろうが働きづらい環境

だったり、雇用関係で言えばいわゆる非正規の雇用が増え

てきたりというようなことがありますので、どうしても病

気や障害を持っている人というのは、企業側からすると最

初に切られてしまうということもあります。年齢が重なっ

て来れば、例えば 20 代で発病した方はまた次がありますけ

・難病がもつ疾患特性 
・社会経済環境の悪化
・職場の受け入れ体制の不備
・患者自身の就労への戸惑い 
・復職がゴールになること	

東京医科大学病院 
総合相談・支援センター	

れども 40 代、50 代となると病気がない方でも再就労は難

しいということになってきますから、そういう意味で日本

の社会経済環境が厳しくなってきているということも、難

病患者さんが就労する上で難しいところなのではないかと

思います。

　それから、職場の受け入れ体制がやはり充実していない

ことです。ある程度、障害者雇用は進んできてはいますけ

れども、難病患者さんの特性が色々あるために、企業側は

何を用意すればいいのかが分かっていないという状況もあ

ると思います。そのあたりの細かい点については、今まで

のご報告が示していると思います。

　私がもう 1つ付け加えて言うのであれば、患者さん自身

の就労への戸惑いがあります。患者さん自身が「すごく働

きたい」と言う方もいれば、働くことに不安を持っている

方もたくさんいます。ですので、主治医が「もう仕事がで

きるよ」と言ったとしても患者さん自身が自分の色々な状

況を含めて考えた時に、自分は本当に今までの仕事ができ

るのだろうか、新しい仕事への気持ちがまだ高まっていな

いというような状況もあります。ソーシャルワーカーの場

面で簡単に言うと、例えば、傷病手当金はもう書かないと

いうドクターが出てくるんです。もう十分治してあげたと

いう話になっていまして、でも患者さんは「もうちょっと

休みたい。もうちょっと力をつけてから仕事に戻りたい」

と言って、つながっていかないという部分にソーシャルワー

カーが入っていったりすることがあるわけです。

　最後の、復職がゴールになることというのは、誰も支援

しないで復職してしまうということです。休んでいても先

生になかなか相談しなかったり、あるいは休んでいたり辞

めていたりしても、相談支援が十分じゃなく復職している

ということです。復職させればそれでOK という風な安易

な考え方で行くと、継続していくところまでいかないので、

東京はジョブコーチなど発達していますが全国的にはどこ

まで浸透しているかというと不十分だったりしますので、
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　具体的に病院で行われていることは、基本的には病院で

すから治療と就労を継続していくということが至上命題と

考えております。私たちソーシャルワーカーがドクター達

と一緒にやっているのは、就労前の支援をきちんとしましょ

うという支援です。

　内容としては、病態や日常生活のレベルを踏まえて、リ

ワークまでに必要なものが何なのかという社会環境をもう

一度把握するということです。特にこの時に重要なのが、

これまでの仕事の職種、職域、正社員だったのか非常勤だっ

たのかなどの雇用条件、一般社員だったのか管理職だった

のかなどの職位、それからインフォーマルな相手から上司

などフォーマルな相手を含めた相談体制がどのくらいある

のか、労働法制に関する知識や活用できる制度をどのくら

い理解しているのかを、患者さんと一緒に確認していく作

業です。患者さんは「自分は復職後にこういうことができ

るんだ」あるいは「仕事に戻る前にここを整理しなくちゃ

いけないんだ」ということを確認することが重要になって

くるわけです。

①就労（復職）前準備支援 
　病態や日常生活レベルを踏まえ、 
　リワークに必要な社会環境を把握 
＊職種、職域、雇用条件、相談体制
　労働法制知識や活用制度知識の
　共有が復職後に活きる	

東京医科大学病院 
総合相談・支援センター	

②治療・就労両立支援
　病態や治療計画などを踏まえ、治療 
　開始・継続に必要な療養環境を整備
＊職種、雇用条件（福利厚生）、世代・
　性別、世帯構成把握により、時に家族 
　支援や雇用側・医療側との折衝設定	

東京医科大学病院 
総合相談・支援センター	

　就労前の準備がある程度できてきたら、それを踏まえて

今度は、病態や治療計画がどんな風になっているのかを整

理するということです。難病患者さんは季節によって体調

を崩すこともありますので、そういうことに留意しながら

治療を開始したり継続したりする時に必要な療養環境をも

う一度組み立て直すということが必要になってきます。

　ここで挙げたいのは、世代や性別、世帯構成の把握です。

いわゆる子育て世代の患者さんなのか、あるいは親御さん

達の介護世代の患者さんなのかによって、必要な支援がか

なり変わってくるわけです。子育て世代の就労は家計に直

結していきますから、経済的な逼迫度が変わるというのも

あると思います。

　医療側と雇用側の折衝設定というのは、会社を休んで入

院をしたり、会社側から退職勧奨を受けたりした時に、会

社からどのくらいで戻ってくるのかと聞かれますから、そ

れを医師とどのくらいかを示していきます。会社の方に病

院に来ていただいて主治医とソーシャルワーカーと綿密に

打ち合わせをしながら会社側に何を分かってもらわなけれ

ばならないかという話を一緒にするということを行ってい

ます。

　こちらが就労の復職支援ということで、福祉サービスを

具体的に活用していったりとか、社会生活の力を高めていっ

たりとかします。産業医の先生と担当医が患者さんを通じ

てつながっていく場合も多くありますが、なかなかそこが

うまくつながっていかないことも多いんじゃないかと現場

では実感しております。大事なのはそこの部分をつなぐ役

割が必要になってくるということだと思っています。

③就労・復職支援
　病態や治療計画などを踏まえ、就労 
　開始・再開に必要な社会環境を整備
＊福祉サービス利用援助、助言・指導、 
　社会生活力向上、産業医と担当医と
　をつなぐ、専門機関の紹介	

東京医科大学病院 
総合相談・支援センター	

復職した後のサポートというのが充実していないと難しく

なるだろうと思っています。
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　今回、私がいただいたお題は、支援でどんな制度的な資

源を使っているのかということでしたので、皆さんもよく

知っているところなんですが、こういったものを私どもも

扱っています。

u 障害者サービスとして 
・就労移行支援 
・就労継続支援（A型、B型） 
u 障害者職業センター
u 雇用保険関連 
・ハローワーク

東京医科大学病院 
総合相談・支援センター	

　特に制度内容として、移行支援や就労継続支援 A型 B型

というのは原則 1割負担です。障害者総合支援法ですから、

利用料がかかってまいりますので、経済的な部分の収入に

も応じてということにはなりますが、1割負担の利用料が

かかっています。

制度名	 内容	 費用負担	

就労移行支援	
一般企業等での就労を希望する人に、2年間、
就労に必要な知識及び能力に向上のために
必要な訓練等を行なう	










原則1割負担	
就労継続支援Ａ型	

一般企業等での就労が困難な人に、雇用契約
に基づいて就労の機会を提供するとともに、知
識及び能力の向上のために必要な訓練等を
行なう	


就労継続支援Ｂ型	

一般企業等での就労が困難な人に、就労の機
会を提供するとともに、生産活動その他の活
動の機会の提供を通じて、知識及び能力の向
上のために櫃王な訓練等を行なう	

東京医科大学病院 
総合相談・支援センター	

　私たちが障害者総合支援法を使って支援をする時に課題

だと思っていることが 3つあります。制度を利用する時点

でスティグマと私たちは言っているんですけれど、患者さ

ん達が制度をなかなか利用したくないと思っている心理が

あります。それが障害者手帳を持っていようと、持ってい

まいと、「障害者というものに自分がなるんだ」ということ

を半分は受け入れながら、半分は受け入れないという部分

があって、そのことで現実に必要なこととのせめぎ合いが

患者さんの中で起こってまいります。あるいは、患者さん

とご家族との中で起こってまいります。その辺のことをき

ちんと理解することです。

　それから、就労支援の A型 B型は、かなり障害別に特性

のある機関が多いです。新宿区には「障害のある人を地域

で支えるための社会資源マップ」というのを作っておりま

して、中を見ますと、就労支援の A型 B型や移行支援がど

ういうものを持っているのかというのが具体的に細かく書

いてくれている資料になっています。これは新宿区の保健

センターや福祉事務所に行けばもらえます。こういうもの

を見ていくと、視覚障害に特化したところや身体障害に特

化したところなど、色々とあるわけです。

　障害内容によって分かれていまして、東京都は「東京都

障害者サービス情報」というホームページを持っていまし

て、そこからいわゆる福祉的就労でどういうところがある

かというのが全部検索できるような仕組みがあります。就

労支援に限って言うと、1,176 件のヒットがありますが、「難

病患者さんの支援ができますか」と絞り込むと、一気に 87

件に減っていきます。そうすると、大都市東京であったと

しても、難病患者さんの受け入れを明言しているという施

設は本当に数パーセントとなってしまうという状況があり

ます。具体的に、私たちも就労支援 A型とか移行支援も含

めて、難病患者さん達をそこにおつなぎする時は、その患

者さんのニーズと施設の持っている特性をつなぎ合わす必

要がありますが、それを１つひとつの施設に聞いていくし

かないんです。「こういう方がいるので受け入れていただき

たいです」と相談したりしたいのですが、ある程度煮詰め

てから外の相談機関に私たちの方から発信していかないと、

「あそこがありますからどうぞ」と言っただけでは何も進ま

ないという現実があります。逆に患者さんが傷ついてかえっ

てくることが非常に多いものですから、私たちは病院を出

る前にこういうことを支援していくことが重要だと考えて

います。

　それから休職中にも利用できるということなんですが、

障害者総合支援法というのは自治体の権限になりますので、

	  

Ø 　制度利用のスティグマ 
　　・「障害者」とされること
　　・障害内容
Ø 　休職中の利用制限
Ø 　施設側とのマッチング	

東京医科大学病院 
総合相談・支援センター	
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VI　医療機関における就労支援　〜社会資源の主体的活用とソーシャルワーク〜

支援決定をする自治体によっては「休職しているというこ

とは在職しているのだから会社でやってください」「福祉的

就労は在職中の人には合いません」という風な自治体もご

ざいます。そうすると、就労支援 A型 B型のところで、実

際に施設はOKだったけれども、自治体がOKを出さないた

めに、いわゆる決定が下りないということも現実に起こっ

ております。そこが非常に難しいです。マッチングについ

ては先ほどお話しした内容です。

　私たちがソーシャルワーカーとして就労が困難になった

時の心理的、社会的な支援にどんなものがあるかというの

をここに一覧で示しました。医療ソーシャルワーカーとい

うのはそもそも大正時代に日本に入ってきた仕事で、お医

者さんや看護師さんの仕事からすると非常に後進の専門職

です。さらに平成元年になって、当時の厚生省がようやく

業務指針というのを作りまして、ソーシャルワーカーが何

をやる人なのかというのを明言してくれました。その中に

このような文言があります。「がん、エイズ、難病等の傷病

の受容が困難な場合に、その問題解決を図りなさい」とい

うのが医療ソーシャルワーカーのやることだと明記されて

います。つまり、心理的な支援とか受診・受療支援という

ことを私たちは言うのですが、それがソーシャルワーカー

のやる仕事として国からは言われています。

　もう１つ重要なのが社会復帰支援です。社会復帰支援の

やり方として、「職場と連携してきちんと患者さんの復職を

援助しなさい、それがあなた達の仕事ですよ」となってい

ますから、当然、職場環境との調整支援も医療ソーシャル

ワーカーが病院の中でやりなさいと言われています。経済

的な支援は傷病手当とか障害年金とか色々ありますが、経

済的支援と日常生活支援にまたがる形で障害者総合支援法

があります。ですから、難病医療の医療費を軽減するとい

うことは経済的支援になりますし、介護の問題が出て来て

l 受診・受療支援：適切な受療行動 
l 心理的支援：喪失への対処、自己肯定
l 経済的支援
　傷病手当金、障害年金、生活福祉資金
　生活保護
l 日常生活支援：介護サービス等の導入 
l 職場環境調整支援：リワーク支援 

東京医科大学病院 
総合相談・支援センター	

色々な自助具を作ったりするということになれば日常生活

支援になります。

　私がソーシャルワーカーとして皆さんにお話ししたかっ

たのは、社会資源を主体的に活用するということの意味で

す。色々なサービスや資源があって、その情報が届いてい

ないということも課題ではあるんですが、やはり多面的な

問題を持っている患者さん達が、自らの病気をちゃんと自

分で引き受けて、且つ社会において役割を見出し、レジリ

エンス（苦境を跳ね返す力）をきちんとつけていってもら

えるような支援をしていくということが重要になります。

その時にやはりこの主体性がなければ難しいと思っていま

す。患者さん達がきちんと主体性を持って取り組めるよう

に支援をしていくというこが、ソーシャルワーカーだけで

なく、今日お集まりのお医者さんとか、看護師さんとか、色々

な支援関係の方々が一緒に見ていかなくてはいけない目標

にあげられるんではないかと私は思っています。

患者自身が、自らの病を引き受け、社会に
おける役割を見出すことができるよう患者
のレジリエンスを高める支援によって、自
己・他者、社会とのあり方を模索し、解決能
力を再獲得する　一連のプロセスに必要な
もの
	  
	 東京医科大学病院 

総合相談・支援センター	
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　まとめとしては、ソーシャルワーカーは就労を社会関係

の 1つの在り様として捉えています。患者さんと社会とを

つなぐ 1つのやり方というか、在り様だという風に捉えて、

柔軟に考えていかなくてはと思っています。それから、支

援の持続可能な環境づくりをしていかなくてはいけないと

いうことです。そして、やはり患者さん達が何かをしてい

くという「形」だけではなくて、自分ができる新しい社会

的役割を見つけていくということ、在宅ワークも含めて、

そういうことが重要になるのではないかという風に思って

います。

　以上です。

司会　ありがとうございました。

ü 就労は社会関係の１つの在り様

ü 持続可能な環境づくり 
　（生物・心理・社会的側面）

ü 新たな社会的役割をともに見出す
	 東京医科大学病院 

総合相談・支援センター	
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34 労働の科学　70巻５号　2015年 35労働の科学　70巻５号　2015年

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　1

はじめに

近年，治療技術の進歩により，難病患者や
中途障害者の一部は，発病をしても，症状を
コントロールできるようになり，就業年齢に
達した者は，就職，就業後に発病した者は，
就労の継続ができるようになってきている。
ただし，健常者と全く同一条件で働けるわけ
ではなく，就業に当たっては，一定の配慮（残
業や交代勤務，休日出勤の制限，通院への配慮等）

が必要となるケースが多い。一方で，多くの
企業担当者は，「難病」「中途障害」という言
葉を聞くと，「就業できない」と誤解してし
まいやすい。しかし，多くの難病患者・中途
障害者は，就業上の配慮があれば，健常者と
変わらない仕事ができる。ただ，適切な就業
上の配慮が受けられないと，無理をしてしま
い，病状が不安定化して，就労を断念せざる
をえなくなる。そのため，国も，昨年施行さ

れた難病法の中で，難病患者・中途障害者の
就労支援を重要な課題と位置づけて，環境整
備のための啓発等の対策を進めることにして
いる。
難病患者・中途障害者の就労継続支援で問

題となるのは，進行する症状に対する人事労
務上の対応を求められるということである。
前述したように，近年，治療技術の進歩によ
り，症状の進行を緩和できるようになってき
ている。しかし，多くの難病は，病状の進行
そのものは止めることはできない。そのため，
個人差はあるものの，発病後，時間の経過と
ともに就業能力が徐々に低下し，期待される
就業能力を大幅に下回るようになる場合があ
る。従来の企業の休職制度は，治癒して，元
の就業能力に改善して復職することが前提と
なっているため，企業が当該労働者の就業継
続に苦慮するケースが出てくることが想定さ
れる。就労継続支援施設や障害者福祉施設な
ど，就労の場を提供する社会資源が充実して
きており，そのような機関との連携も対応策
の選択肢の一つとなるだろう（図１）。
このように，難病や中途障害を持ちながら

就労する労働者は増加し，就労支援について
の，法律の整備が進み，社会的な関心がたま
りつつある。しかし，中途障害者，難病患者
特有の労務管理上の問題があるにもかかわら
ず，発症した中途障害者，難病患者に対する

えぐち　ひさし
北里大学医学部公衆衛生学

現在，厚生労働科学研究費補助金「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」で研究代表者を務め，難
病患者，中途障害者の就労支援に積極的
に取り組んでいる。

就業上の配慮の実態につ
いての知見は乏しく，が
んやメンタルヘルス不調
などの他の疾患と比べ
て，実態の把握が進んで
いない。
そこで，本研究班では，
職域における中途障害者
の実態と関係者間の望ま
しい連携のあり方につい
て，①難病・中途障害を
持つ労働者への就労継続
支援の課題を抽出し，②
職域での望ましい配慮
や，職域と障害者福祉施
設との連携のあり方を検
討し，③産業医・産業看

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える
共同編集　和田　耕治・江口　尚

1

●新連載

江口　尚

難病患者・中途障害者の就労支援の課題
研究班の活動から見えてきたこと

治療と仕事の両立をめざした取り組みがさ
まざまな疾患において取り組まれるようにな
りました。共通する取り組みも多いですが，
それぞれの疾患の病態や背景はさまざまです
ので個別の事例ではその特殊性を踏まえた対
応が求められます。
このたび連載として10回にわたり「難病」
をテーマとして治療と仕事の両立や，必要な
支援について検討をすることとなりました。
「難病」という疾患があるわけではなく，厚
生労働省の難治性疾患克服研究事業での難病
の定義は，「症例数が少なく，原因不明で治療
方法も未確立であり，かつ，生活面で長期に
わたる支障がある疾患」とされています。難
病に関する制度の歴史としては昭和30年代頃
のスモンがきっかけです。生活面で長期にわ
たる支障は当然仕事面においても同様です。
近年は，難病の対象疾患を拡大することが
報道されましたが，2015年夏をめどにおよそ
300疾患が指定難病とされ，医療費助成の受給
者は従来の約78万人から約150万人に増える
と推定されています。産業保健職にとっても

身近とまではいわないものの，あるときに急
に対応を求められる可能性があるといえます。
実は「難病」においては就労支援について
先駆的に取り組みが行われていました。すで
にさまざまなツールの作成や調査が行われて
います。こうした取り組みから学び，最終的
にはある特定の疾患だけではなく，さまざま
な疾患について包括的に仕事との両立につい
て語られ，患者さんに必要な支援が届くよう
になることが必要です。
2014年度より，厚生労働科学研究費補助金
にて「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（研究代表者 江口尚）」が開始
されました。本連載では，その研究班の成果，
そして，産業保健に関わるものが知っておか
なければならない疾病の臨床的側面，そして
企業での取り組みを取り上げます。

 国立国際医療研究センター　国際医療協力局

 和田　耕治

・障害者福祉施設や障害福祉
サービス機関の中途障害者受
入への意識

・就労移行先施設との連携

・労働者の適正配置
・労働者のスティグマへの
対処

図１　職域における難病・中途障害者の就労支援の課題

連載にあたって

（  291）（  290）

＜資料 3 ＞
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なっているため，企業が当該労働者の就業継
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ど，就労の場を提供する社会資源が充実して
きており，そのような機関との連携も対応策
の選択肢の一つとなるだろう（図１）。
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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（研究代表者 江口尚）」が開始
されました。本連載では，その研究班の成果，
そして，産業保健に関わるものが知っておか
なければならない疾病の臨床的側面，そして
企業での取り組みを取り上げます。

 国立国際医療研究センター　国際医療協力局

 和田　耕治

・障害者福祉施設や障害福祉
サービス機関の中途障害者受
入への意識
・就労移行先施設との連携

・労働者の適正配置
・労働者のスティグマへの
対処

図１　職域における難病・中途障害者の就労支援の課題

連載にあたって
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難病患者・中途障害者の就労支援の課題

37労働の科学　70巻５号　2015年

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　1

護職や人事労務担当者向けの対応マニュアル
を作成することを目的に，研究を開始した。
その結果，以下のような課題が見えてきた。

関係者へのヒアリング調査から
見えてきた課題

⑴　難病患者の就労継続上の課題

就労経験のある患者13名を対象としたイ
ンタビューの結果から，難病患者が就労を継
続する上での課題として，10項目の課題を
抽出した（表１）。一部，抜粋をして説明をす
る。
①については，インタビュー対象者全員が
就労継続に関連すると回答していた。また，
今回の対象者全員が，現在は，病名を会社に
申告して就労していた。就職活動の際に，病
名を申告したことで，採用が見送られた事例
があった。また，過去に勤務していた職場で，
病名を開示せずに就労したことで，職場で就
業上の配慮を受けることが出来ず，体調が不
安定化し，退職した事例があった。
②については，自分の状況を，上司や同僚
にうまく説明ができないという意見が出され
た。また，上司や同僚が変わるたびに，自分
の病状を説明することへの心理的な抵抗感が
あり，説明をしなくなってしまったという意
見があった。この点については，上司や同僚

への説明の際に，産業保健職が同席をして，
補足的に説明をするなどの対応が考えられ
た。
⑦については，お互いに助け合うような風

土や，職場として障害者や難病患者と働いた
ことがある経験などがあることが，就労継続
につながっているということであった。
⑧については，自分から配慮を求めること

に抵抗感があるという意見が出された。自分
に必要な就業上の配慮を，上司や同僚に説明
をする際に，主治医からの意見書や，産業保
健職からの説明などの第三者からの意見があ
ると，より説明がしやすいということであっ
た。

⑵　 特例子会社や就労移行支援事業所
との連携

本研究を実施するに当たって，多くの障害
者を雇用し，ノウハウが蓄積している先進事
例として特例子会社や就労移行支援事業所に
着目した。特例子会社とは，障害者の雇用の
促進及び安定を図るため，事業主が障害者の
雇用に特別の配慮をした子会社のことで，雇
用される障害者が５人以上で，全従業員に占
める割合が20％以上であることなどの，要
件がある。特例子会社では，障害の特性に配
慮した仕事の確保・職場環境の整備が容易と
なり，障害者の能力を十分に引き出すことが
できるなどのメリットがある。
特例子会社では，個々の労働者の能力に応

じた「仕事の切り出し」と，徹底したマニュ
アル化に関する手法や職場環境の整備に関す
るノウハウが蓄積されていた。障害や難病を
発病した方の就業能力を高めて，就職を目指
す就労移行支援事業所では，個々の労働者の
就業能力の評価と，就業能力開発のための手
法が蓄積されていた。これらの二つの機関で
は，産業保健職が，企業で職務適性評価や作
業管理を行う上で，有用な情報が多く蓄積さ
れていた。難病患者の就労支援を行う際には，

これらの機関と産業保健職が情報交換を行う
ことは，現状では全く行われていない。しか
し，双方のノウハウを共有して活用すること
は，中途障害者や難病患者の就労支援を行っ
ていく上で，将来的には有用だと考えられた。
また，今後は，就業能力が低下し，社内で雇
用の継続が難しくなった場合には，就労移行
支援事業所などの地域の障害福祉サービス機
関とより積極的に連携し，退職後も就業を継
続できるような環境を維持できるようにサポ
ートすることも必要となってくる。このよう
な背景から，産業保健職が，地域の就労支援
機関に関心を持つ必要があるのではないだろ
うか。

既存調査の二次解析を通して
課題の定量的把握

難病患者の産業保健職の活用状況について
の定量的なデータを収集するために，2005
年に実施された「難病患者の雇用管理・就労
支援に関する実態調査」（2005年調査）と
2009年に実施された「障害・疾患のある人
の自立と就業ニーズに応える職場と地域の取
組状況に関する調査」（2009年調査）によって
得られたデータについて，産業保健職に関連
する項目について二次解析を行った。分析対
象は難病を持つ計5,915名（内，2005年調査の
対象者総数は3,560名，2009年調査は2,355名，男
性2,159名，女性3,515名とし，平均年齢は47（±
15）歳であった。その結果を表２から表５に
示す。
産業医・産業保健師への相談については，
相談して役に立った２％，相談したが役に立
たなかった２% ，相談したことはないが知っ
ている29％，知らなかった67％だった（表２）。
産業医・産業保健師による事業所内の健康管
理については，配慮を受けている26％，配
慮が必要な状況だが配慮を受けていない27
％，配慮が必要で無い状況で配慮を受けてい

ない47％だった（表３）。病気や障害の説明
については，説明した69%，説明していない
31%だった（表４）。必要な環境整備等の説明
については，説明した46%，説明していない
54%だった（表５）。このように，難病患者，
中途障害を持ちながら働く労働者にとって，
産業医，産業保健師への認知，活用が十分で
はなかった。職場への病気の説明や必要な配
慮の説明など，患者の言語化をサポートする
ことが，産業保健職にも求められるのではな
いかと考えられた。

表１　難病患者の就労継続上の課題

①会社・職場への病名の申告
②自分の病状についての説明・言語能力
③病状
④発病のタイミング
⑤上司の理解
⑥同僚の理解
⑦職場の風土
⑧就業上の配慮
⑨主治医の患者の就労状況への関心
⑩産業保健職の意識

表２　産業医・産業保健師への相談

N ％
相談して役に立った 33 2％
相談したが立たなかった 37 2％
相談したことはないが知っている 473 29％
知らなかった 1,103 67％

合計 1,646 100％

表３　 産業医・産業保健師による事業所内の
健康管理

N ％
配慮有り 1,074 26％

配慮無し
必要 1,114 27％
必要でない 1,973 47％

合計 4,161 100％

表４　病気や傷害の説明の有無

N ％
説明した 3,026 69％
説明していない 1,369 31％

合計 4,395 100％

表５　必要な環境整備等の説明

N ％
説明した 1,945 46％
説明していない 2,316 54％

合計 4,261 100％
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37労働の科学　70巻５号　2015年

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　1

護職や人事労務担当者向けの対応マニュアル
を作成することを目的に，研究を開始した。
その結果，以下のような課題が見えてきた。

関係者へのヒアリング調査から
見えてきた課題

⑴　難病患者の就労継続上の課題

就労経験のある患者13名を対象としたイ
ンタビューの結果から，難病患者が就労を継
続する上での課題として，10項目の課題を
抽出した（表１）。一部，抜粋をして説明をす
る。
①については，インタビュー対象者全員が

就労継続に関連すると回答していた。また，
今回の対象者全員が，現在は，病名を会社に
申告して就労していた。就職活動の際に，病
名を申告したことで，採用が見送られた事例
があった。また，過去に勤務していた職場で，
病名を開示せずに就労したことで，職場で就
業上の配慮を受けることが出来ず，体調が不
安定化し，退職した事例があった。
②については，自分の状況を，上司や同僚

にうまく説明ができないという意見が出され
た。また，上司や同僚が変わるたびに，自分
の病状を説明することへの心理的な抵抗感が
あり，説明をしなくなってしまったという意
見があった。この点については，上司や同僚

への説明の際に，産業保健職が同席をして，
補足的に説明をするなどの対応が考えられ
た。
⑦については，お互いに助け合うような風
土や，職場として障害者や難病患者と働いた
ことがある経験などがあることが，就労継続
につながっているということであった。
⑧については，自分から配慮を求めること
に抵抗感があるという意見が出された。自分
に必要な就業上の配慮を，上司や同僚に説明
をする際に，主治医からの意見書や，産業保
健職からの説明などの第三者からの意見があ
ると，より説明がしやすいということであっ
た。

⑵　 特例子会社や就労移行支援事業所
との連携

本研究を実施するに当たって，多くの障害
者を雇用し，ノウハウが蓄積している先進事
例として特例子会社や就労移行支援事業所に
着目した。特例子会社とは，障害者の雇用の
促進及び安定を図るため，事業主が障害者の
雇用に特別の配慮をした子会社のことで，雇
用される障害者が５人以上で，全従業員に占
める割合が20％以上であることなどの，要
件がある。特例子会社では，障害の特性に配
慮した仕事の確保・職場環境の整備が容易と
なり，障害者の能力を十分に引き出すことが
できるなどのメリットがある。
特例子会社では，個々の労働者の能力に応
じた「仕事の切り出し」と，徹底したマニュ
アル化に関する手法や職場環境の整備に関す
るノウハウが蓄積されていた。障害や難病を
発病した方の就業能力を高めて，就職を目指
す就労移行支援事業所では，個々の労働者の
就業能力の評価と，就業能力開発のための手
法が蓄積されていた。これらの二つの機関で
は，産業保健職が，企業で職務適性評価や作
業管理を行う上で，有用な情報が多く蓄積さ
れていた。難病患者の就労支援を行う際には，

これらの機関と産業保健職が情報交換を行う
ことは，現状では全く行われていない。しか
し，双方のノウハウを共有して活用すること
は，中途障害者や難病患者の就労支援を行っ
ていく上で，将来的には有用だと考えられた。
また，今後は，就業能力が低下し，社内で雇
用の継続が難しくなった場合には，就労移行
支援事業所などの地域の障害福祉サービス機
関とより積極的に連携し，退職後も就業を継
続できるような環境を維持できるようにサポ
ートすることも必要となってくる。このよう
な背景から，産業保健職が，地域の就労支援
機関に関心を持つ必要があるのではないだろ
うか。

既存調査の二次解析を通して
課題の定量的把握

難病患者の産業保健職の活用状況について
の定量的なデータを収集するために，2005
年に実施された「難病患者の雇用管理・就労
支援に関する実態調査」（2005年調査）と
2009年に実施された「障害・疾患のある人
の自立と就業ニーズに応える職場と地域の取
組状況に関する調査」（2009年調査）によって
得られたデータについて，産業保健職に関連
する項目について二次解析を行った。分析対
象は難病を持つ計5,915名（内，2005年調査の
対象者総数は3,560名，2009年調査は2,355名，男
性2,159名，女性3,515名とし，平均年齢は47（±
15）歳であった。その結果を表２から表５に
示す。
産業医・産業保健師への相談については，
相談して役に立った２％，相談したが役に立
たなかった２% ，相談したことはないが知っ
ている29％，知らなかった67％だった（表２）。
産業医・産業保健師による事業所内の健康管
理については，配慮を受けている26％，配
慮が必要な状況だが配慮を受けていない27
％，配慮が必要で無い状況で配慮を受けてい

ない47％だった（表３）。病気や障害の説明
については，説明した69%，説明していない
31%だった（表４）。必要な環境整備等の説明
については，説明した46%，説明していない
54%だった（表５）。このように，難病患者，
中途障害を持ちながら働く労働者にとって，
産業医，産業保健師への認知，活用が十分で
はなかった。職場への病気の説明や必要な配
慮の説明など，患者の言語化をサポートする
ことが，産業保健職にも求められるのではな
いかと考えられた。

表１　難病患者の就労継続上の課題

①会社・職場への病名の申告
②自分の病状についての説明・言語能力
③病状
④発病のタイミング
⑤上司の理解
⑥同僚の理解
⑦職場の風土
⑧就業上の配慮
⑨主治医の患者の就労状況への関心
⑩産業保健職の意識

表２　産業医・産業保健師への相談

N ％
相談して役に立った 33 2％
相談したが立たなかった 37 2％
相談したことはないが知っている 473 29％
知らなかった 1,103 67％

合計 1,646 100％

表３　 産業医・産業保健師による事業所内の
健康管理

N ％
配慮有り 1,074 26％

配慮無し
必要 1,114 27％
必要でない 1,973 47％

合計 4,161 100％

表４　病気や傷害の説明の有無

N ％
説明した 3,026 69％
説明していない 1,369 31％

合計 4,395 100％

表５　必要な環境整備等の説明

N ％
説明した 1,945 46％
説明していない 2,316 54％

合計 4,261 100％
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難病患者・中途障害者の就労支援の課題

まとめ

難病患者が就労を継続する上での課題が認
識できた。そのなかで，病状の把握，就業上
の配慮の助言，患者の病状説明や具体的に必

要な就業上の配慮の相談などの言語化の支援
などに関して産業保健職が対応できる役割が
あると考えられた。また，職務適正評価につ
いては，特例子会社や就労移行支援事業所と
産業保健職との連携の可能性についての検討
の必要性を認識できた。

〒 216-8501　
川崎市宮前区菅生 2-8-14
電話：044-977-2121( 代 ) 
FAX　：044-977-7504
E-mail：shuppan@isl.or.jp
HP：http://www.isl.or.jp/

学会創立 80 周年記念
　１　日本産業衛生学会創立 80 周年を記念して
　２　第２次大戦末期と終戦直後の労働衛生事情の回顧
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32 労働の科学　70巻６号　2015年 33労働の科学　70巻６号　2015年

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　2

はじめに

難病患者および中途障害者の就労を支援
し，また就労を継続することを可能にする職
場づくりは，重要な社会的意義を有していま
す。疾病や障害にかかわらず働くことができ
る社会づくりをすすめることは，難病患者の
経済的な自立だけではなく，QOLの充実を
図っていくものでもあり1，また，企業や事
業者においても，その社会的責任（いわゆる
CSR）への関心が高まっており，疾病や障害
があったとしても就労を継続できる職場環境
づくりを進めていくことの重要性は着実に増
しているといえます。

就労および就労継続支援を行う場合，関連

する要因を整理することが重要です。中途障
害者における職場復帰の要因として，本人，
職場，企業，社会，医療に分類されています2。
その中で本人の要因として，「疾病の種類と
その重症度，機能障害や活動制限，職場復帰
への意欲，特技・資格，性格などが重要」で
あると指摘されています2。

就労に関わる本人の能力については，人間
工 学 領 域 で 研 究 が 進 め ら れ て い るWork 

Ability（労働適応能力）に注目が集まっていま
す3。IlmarinenとTuomiは，このWork Ability

について，“現在および近い将来，どのくら
いうまく働けるか，また仕事の要求度や健康，
精神的なリソースの観点から労働を可能にす
る要因はなにか”を検討することが重要なコ
ンセプトであると述べています4。

本稿では，疾病や障害などを抱える中途障
害者や難病患者の就労および就労継続支援に
人間工学的知見であるWork Ability研究がど
のように寄与することができるかについて，
労働能力評価に関する先行研究を踏まえて検
討します。

フィンランドにおける
Work Ability Index 研究

最も有名なWork Ability評価法であるWork 

Ability Index（WAI）は，フィンランド政府が

ひぐち　よしゆき
福岡教育大学教育学部　保健体育講座　准
教授
主な著書・論文
Sense of coherence modifies the effect of 
overtime work on mental health, Journal 
of occupational health, [Epub ahead of 
print] doi10.1539/joh.14-0164-BR, 2015．
A normal intensity level of psycho-
physiological stress can benefit working 
memor y per formance at high load, 
Inter nat ional  Jour nal  of  Industr ia l 
Ergonomics, 44, 2014．
「ワークアビリティ（労働適応能力）の
変動に影響を与える要因」『高年齢労働
者のための職場づくり』（神代雅晴編 第
７章３）中央労働災害防止協会，2013年

産業保健，人間工学，高齢労働の３つの領域
からなる研究者集団と検討をすすめてきた
PWA（Promotion of Work Ability：労働能力の向上）

の概念に基づいて1981年に開発されたツー
ルであり，人間工学領域における労働能力診
断チェックリストとしては世界的なスタンダ
ードの一つです5。この評価ツール開発の背
景には，労働人口の高齢化の問題があり，加
齢に伴う労働能力の変化に対応することをそ
の活用の主な目的としており，現在では国際
的にさまざまな研究において活用されていま
す。

このWAI研究におけるWork Abilityのコン
セプトモデルとして「Work Ability House」（図
１）が知られており，その開発元である
Finnish Institute of Occupational Health

（FIOH）のホームページにて閲覧することが
できます6。

この図の右側に４階建ての家（work ability 

house）があり，１階から３階までは個人の

リソースといわれ，それぞれの名称を和訳す
ると「健康と機能的能力」「適性」「価値観, 

態度および意欲」となります。そして４階部
分は「労働，職場共同体およびリーダーシッ
プ」であり，仕事の領域と名づけられていま
す。またこのモデルには，介入の可能性を示
す“家の玄関”や，家族や社会環境などの“家
の周囲”も含まれており，労働を可能にする
要件がうまく説明されています。大きな仕事

（４階）やWork Ability（屋根）を支えるために
は，実際の家と同じように，家の土台がしっ
かりしていることが重要です。つまりは１階
の“健康”が基礎であり， それに対応する２階

（適性）を設け，４階との接点である３階（仕
事への価値観や考え方）を含めて，４階とのの
バランスをとることの重要性が示唆されてい
ます。FIOHは，このモデルを基に，個々人
のWork Abilityを保持増進するための方策と
して，業務の管理・監督者が労働者の条件に
応じて，４階部分を開発し，再構成すること

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える
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で，仕事と個人のバランスを整える重要な役
割を果たすことを提案しています。

オーストラリアにおける
Job Capacity Assessment

（任務能力評価）研究

オーストラリアでは，2006年よりJob 

Capacity Assessments8が就労に関する財政
的な支援（障害年金受給）等の社会保障システ
ムの一環として活用されています。具体的な
内容として，1現在の労働能力に適合する職
種の提案，2適切な支援（医療的なケアプラン
を含む）の提案，3支援を行った場合の見通
し（２年後の労働能力の予測），を含むレポート
が作成されます10）。実際の手続きでは，さま
ざまなバックグラウンドを持つ専門家（看護
師やリハビリテーションのカウンセラー，ソーシャ
ルワーカーなど）が面接を行い，就労能力の評
価を行っています9。なお，この評価の対象
者は，障害者に限らず，一般の求職者も含ま
れています。

イギリスにおける
Activity Matching Ability 

System（AMAS）研究

この研究は，1983年に開始されたもので，
当初は鉄鋼業に従事する労働者の復職支援の
ために開発されました11）。その後，若年の障
害者の就労を支援する目的としたシステムと
してバージョンアップされ，2003年に最終
的なレポート（AMAS ver.3）が提出されてい
ます12）。このシステムでは，“職務要求”と“機
能的能力”とを別々に評価した上で，そのマ
ッチングにより就労可能な仕事を探すシステ
ムです。“職務要求”については，job activity 

assessments（職務内容評価）と呼ばれる80項
目からなるチェックリストが用いられ，たと
えば“その仕事には聴覚の利用が含まれてい
ますか”，“その仕事は他者との会話が含まれ
ていますか”，などのような内容となってい
ます12）。これらの各項目に対して，「全く必
要ない」「いくらかは必要」「必要」の３つの
選択肢により評価を行い，最終的に，当該業

務にはどのような作業が含まれ，またその要
求度がどのくらいかを一覧として把握するこ
とが可能となります。また求職者側の評価で
ある“機能的能力”については，Person Ability 

Assessment（個人能力評価）による評価が行わ
れます。その観点には大きく分けて，次の９
領域，「聴覚と会話」「視覚と知覚」「姿勢と
動作」「職場での移動」「下肢の機能」「上肢
の機能」「物理環境」「認知機能」「操作と提
示方法」があり，それぞれの中に４～13の
詳細評価項目が含まれています12）。例えば，
「姿勢と動作」であれば，図２のように，「で
きる」「できるが，制約あり」「できない」の
３つの選択肢による評価が行われます。ここ
でさらに「できるが，制約あり」においては，
“どの程度ならば可能か”，についての回答が
求められます。最終的には，職務内容評価の
結果と，個人能力評価の結果とをコンピュー
タプログラムによりマッチングさせ，就業可
能性の高い組み合わせを見つけることができ
ます。

Work Ability 研究を
就労支援に活かすには

フィンランドにおけるWork Ability研究に
おいて見たとおり，人間工学領域における
Work Abilityは狭義の能力，例えば，語学や
IT機器の操作を超えて，健康や仕事に対する
考え方を含み，さらにこれらの個々人のリソ
ースと仕事の要件とのバランスによって成り
立つものと捉えています。Work Abilityを保
持増進するためには，まず健康を保つことで
あり，また仕事上の行動特性を高め，仕事に
対する考え方を適性に保つことが個人として
の戦略として考えられています。一方の職場
側としては，マネジメントの重要性が指摘さ
れ，その具体的な手立てとして，管理者は仕
事の要件を明らかにし，労働安全衛生活動と
して，作業管理や作業環境管理などの職場改

善をすることなどが求められます。これらの
知見を中途障害者および難病患者に当てはめ
ると，健康面については可能な限り通院や服
薬，リハビリ等の医療的な措置を行い，また
職場に見合った行動特性を身につけ，積極的
に仕事に取り組むことが重要です。併せて，
企業や事業所においても，必要とされる仕事
の要件を明らかにし，働きやすい職場づくり
を進めていくことが重要であり，これはいわ
ゆる「合理的配慮」であるといえます13）。
オーストラリアにおけるJob Capacity 

Assessmentsでは，専門家による面接調査に
より，現在の健康状態を中心に，実際的な能
力（読み書き能力や数学的能力など）を含めて就
労の可能性を評価する取り組みであり，その
中では，医学的な診断書等も根拠資料として
含まれ，客観性を担保しつつ，総合的な労働
能力評価の取り組みであるといえます。実際
のレポートの一部をサンプルとしてインター
ネット上で閲覧することができますが，その
内容は充実しているといえます10）。特にどの
ような介入が必要であり，その介入によって，
どの程度労働能力が改善する見込みである
か，という視点は，就労支援のみならず，就
労継続支援という点を含んであり，非常に重
要な取り組みであり，また産業保健職の関わ
りのあり方としても参考になります。
最後に見たActivity Matching Ability System

については，実際に職務要求の水準を細かく
評価し，その上で求職者の機能的能力とのマ
ッチングを行うものであり，合理的かつ人間
工学的アイデア，いわゆる“Fitting the task 

to the human”7に基づくシステムであるとい
えます。フィンランドのWork Ability研究に
おいても職務要求は評価軸として考えられて
いますが，実際のWAIによる評価では，“職
務要求にどれくらい応えられているか”とい
う自己評価が用いられています。より客観性
を求め，かつ定量的に職務要求を把握しよう
とすると，AMASのJob activity assessments

図２　Person Ability AssessmentにおけるPosture & Movementの項目（AMAS）
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れます。その観点には大きく分けて，次の９
領域，「聴覚と会話」「視覚と知覚」「姿勢と
動作」「職場での移動」「下肢の機能」「上肢
の機能」「物理環境」「認知機能」「操作と提
示方法」があり，それぞれの中に４～13の
詳細評価項目が含まれています12）。例えば，
「姿勢と動作」であれば，図２のように，「で
きる」「できるが，制約あり」「できない」の
３つの選択肢による評価が行われます。ここ
でさらに「できるが，制約あり」においては，
“どの程度ならば可能か”，についての回答が
求められます。最終的には，職務内容評価の
結果と，個人能力評価の結果とをコンピュー
タプログラムによりマッチングさせ，就業可
能性の高い組み合わせを見つけることができ
ます。

Work Ability 研究を
就労支援に活かすには

フィンランドにおけるWork Ability研究に
おいて見たとおり，人間工学領域における
Work Abilityは狭義の能力，例えば，語学や
IT機器の操作を超えて，健康や仕事に対する
考え方を含み，さらにこれらの個々人のリソ
ースと仕事の要件とのバランスによって成り
立つものと捉えています。Work Abilityを保
持増進するためには，まず健康を保つことで
あり，また仕事上の行動特性を高め，仕事に
対する考え方を適性に保つことが個人として
の戦略として考えられています。一方の職場
側としては，マネジメントの重要性が指摘さ
れ，その具体的な手立てとして，管理者は仕
事の要件を明らかにし，労働安全衛生活動と
して，作業管理や作業環境管理などの職場改

善をすることなどが求められます。これらの
知見を中途障害者および難病患者に当てはめ
ると，健康面については可能な限り通院や服
薬，リハビリ等の医療的な措置を行い，また
職場に見合った行動特性を身につけ，積極的
に仕事に取り組むことが重要です。併せて，
企業や事業所においても，必要とされる仕事
の要件を明らかにし，働きやすい職場づくり
を進めていくことが重要であり，これはいわ
ゆる「合理的配慮」であるといえます13）。
オーストラリアにおけるJob Capacity 

Assessmentsでは，専門家による面接調査に
より，現在の健康状態を中心に，実際的な能
力（読み書き能力や数学的能力など）を含めて就
労の可能性を評価する取り組みであり，その
中では，医学的な診断書等も根拠資料として
含まれ，客観性を担保しつつ，総合的な労働
能力評価の取り組みであるといえます。実際
のレポートの一部をサンプルとしてインター
ネット上で閲覧することができますが，その
内容は充実しているといえます10）。特にどの
ような介入が必要であり，その介入によって，
どの程度労働能力が改善する見込みである
か，という視点は，就労支援のみならず，就
労継続支援という点を含んであり，非常に重
要な取り組みであり，また産業保健職の関わ
りのあり方としても参考になります。
最後に見たActivity Matching Ability System

については，実際に職務要求の水準を細かく
評価し，その上で求職者の機能的能力とのマ
ッチングを行うものであり，合理的かつ人間
工学的アイデア，いわゆる“Fitting the task 

to the human”7に基づくシステムであるとい
えます。フィンランドのWork Ability研究に
おいても職務要求は評価軸として考えられて
いますが，実際のWAIによる評価では，“職
務要求にどれくらい応えられているか”とい
う自己評価が用いられています。より客観性
を求め，かつ定量的に職務要求を把握しよう
とすると，AMASのJob activity assessments

図２　Person Ability AssessmentにおけるPosture & Movementの項目（AMAS）
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Work Abilityと就労継続支援

のような詳細な評価方法は有効であると考え
らます。

実際，2014年度に筆者らが行った中途障
害者および難病患者へのインタビュー調査に
おいて「どの程度の仕事ができるか不安であ
る」といった声があり，その一方で産業保健
職からは「ある程度，職務内容が明確な職場
であれば，就労支援は可能である」との意見
がありました。AMASで用いられている職務
要求を細かく定量的に評価し，かつ機能的能
力とのマッチングを行う方法は，実際の就労
支援においては大変良い見通しが得られるの
ではないかと考えられます。

最後に

中途障害者および難病患者の就労を支援
し，また就労を継続することを可能にするた
めの取り組みのツールとして，人間工学領域
で研究されている“Work Ability”の概念を応
用することは有効であると考えられます。基
本的な考え方としては，個人のリソースの評
価（どの程度の仕事が可能か）と職務要求の評
価（職場で必要とされる作業の程度）とをマッチ
ングすることで就労の見通しを評価し，さら
にWork Abilityを高めるための必要な措置（健
康面の支援や職場改善など）について，良好事
例を蓄積しながら一般化していくことが重要
であると考えられます。またこれらの取り組

みは，合理的配慮の見える化であり，特定の
職場や事業所だけでなく，広く水平展開する
ことが期待され，例えば高年齢労働等にも援
用することができると考えられます。
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難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　3

近年，わが国においては，難病に対する治
療の進歩とともに，難病の慢性疾患化が進み，
指定難病の患者は80万人以上となり，年々
増加傾向にある。通院への配慮やデスクワー
ク等の無理のない仕事への配置があれば就労
可能な難病患者も増加している。また，全身
性エリテマトーデス，多発性硬化症，パーキ
ンソン病などの患者数の多い一部の難病につ
いては，国内外で，難病患者の就労継続に関
連した研究が行われ，論文数も増加傾向にあ
り，知見が蓄積されつつある。特に，難病患
者にとって働きやすい職場風土については，
患者団体を通じて，障害者職業総合センター
などによって，難病患者自身への調査は多く
なされている1)。一方で，難病患者とともに
働き，難病患者を職場でサポートする立場と
して影響を受ける健康な労働者の，難病患者
にとって働きやすい職場風土についての意識
についての調査は限られている。
障害認定の有無にかかわらず，難病患者に

とって働きやすい職場風土の醸成がなされて
いないため，通院への配慮，デスクワーク等
の無理のない仕事への配置，休憩の取りやす
さ，体調に合わせた柔軟な勤務体制等が得ら
れない状況で働き，疾患管理と職業生活の両
立が困難となり，就労の継続を断念する事例
も多くみられている。今後，障害者差別解消
法の施行により，企業に対して「合理的配慮」
が求められるようになると，障害者や難病患
者が就労を継続できない職場風土を放置して
いる企業は，潜在的にコンプライアンス上の
問題を抱えることにもなりかねない。
労働力不足が深刻化しているわが国におい

ては，難病患者だけではなく，介護，育児，
妊娠，がん治療，脳血管疾患や心臓血管疾患
後の後遺症，身体・知的の生来の障害，うつ
病や統合失調症などの精神疾患などを理由
に，残業時間が制限されたり，フルタイムで
はなく短時間勤務をしたりするような「働き
方に制約のある労働者」の労働力化が課題と
なっている。そのため，彼らが就業できるよ
うな働きやすい職場環境への関心が高まって
おり，「働き方に制約のある労働者」に対す
る調査を通じて，働きやすい職場風土の検討
はなされている。しかし，もう一方の当事者
である，働き方に制約のある労働者をサポー
トする働き方に制約のない健康な労働者の，
働き方に制約のある労働者に対する態度につ

いては，十分な検討が行われていない。
さらに，残業や休日出勤の制限など，働き
方の制約の内容が同じであるにもかかわら
ず，その原因によって，職場の受け入れ方に
差があるかもしれない。介護や育児，妊娠，
がん治療，精神疾患によって働き方に制約の
ある労働者に対しては，法律の整備や啓発に
より，社会的な受け入れが進み，比較的働き
やすい職場風土が形成されはじめている。
そこで，われわれの研究班では，以下の点
に着目し，健康な労働者（20歳から69歳）
3000名を対象としたインターネット調査を
実施した。
①働き方に制約をもたらす原因の違いによっ
て，「働き方に制約のある労働者」に対す
る健康な労働者の意識の相違の有無を，職
場レベルと個人レベルで把握すること
②「働き方に制約のある労働者」が働きやす
い職場風土に対する健康な労働者の態度に
影響する心理社会的要因を把握すること

働き方に制約のある労働者の
受け入れに対する同僚の意識に
ついての制約の原因別の比較（表１）

働き方に制約のある労働者が受け入れられ
るか，受け入れないかについて，それぞれの

原因別に，職場風土と個人に分けて質問をし
た。具体的な質問項目としては，職場風土に
ついては，「あなたの職場の風土は，○○を
理由として，業務量が制限されている職場の
同僚がいても受け入れることができる」，個
人については，「あなたは，○○を理由として，
業務量が制限されている職場の同僚を受け入
れることができる」と質問した。今回の調査
では，「そうだ」「まあそうだ」「ややちがう」
「ちがう」の４件法で質問をしているが，結
果は，「ややちがう」「ちがう」と回答した割
合をまとめて，「受け入れられないと回答」
として記載した。
職場の風土として，受け入れられないと回
答した割合は，難病，身体障害・知的障害な
どの先天性の障害，うつ病や統合失調症など
の精神疾患の順に多かった。個人として，受
け入れられないと回答した割合は，うつ病や
統合失調症などの精神疾患，身体障害・知的
障害などの先天性の障害，難病の順に多く，
順番は異なるものの，上位３位は同じ内容で
あった。このことは，就業制限の原因によっ
て，職場風土としても，個人としても，業務
量が制限されている同僚を受け入れる姿勢に
差があることが示唆された。また，いずれの
原因についても，個人と比較して，職場風土

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える
共同編集　和田　耕治・江口　尚

3

江口　尚

難病を理由として働き方に制約のある労働者に
対する同僚の意識に影響する要因について

一般労働者を対象としたインターネット調査から

えぐち　ひさし
北里大学医学部公衆衛生学

現在，厚生労働科学研究費補助金「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」で研究代表者を務め，難
病患者，中途障害者の就労支援に積極的
に取り組んでいる。

表１　制約の原因別「受け入れられない」と回答した割合

調査項目
「受け入れられないと回答」 職場の風土

と個人の差職場風土 個人
ｎ ％ ｎ ％ ％

介護 1216 33 579 16 17
育児・妊娠 1033 28 597 16 12
糖尿病や高血圧などの生活習慣病 1430 39 804 22 17
心筋梗塞や狭心症などの心臓血管疾患
や、脳梗塞や脳出血などの脳血管疾患 1757 47 1028 28 19

うつ病や統合失調症などの精神疾患 1936 52 1410 38 14
がん治療 1551 42 862 23 19
身体障害・知的障害などの先天性の障害 1972 53 1302 35 18
難病 1975 53 1135 31 22
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難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　3

近年，わが国においては，難病に対する治
療の進歩とともに，難病の慢性疾患化が進み，
指定難病の患者は80万人以上となり，年々
増加傾向にある。通院への配慮やデスクワー
ク等の無理のない仕事への配置があれば就労
可能な難病患者も増加している。また，全身
性エリテマトーデス，多発性硬化症，パーキ
ンソン病などの患者数の多い一部の難病につ
いては，国内外で，難病患者の就労継続に関
連した研究が行われ，論文数も増加傾向にあ
り，知見が蓄積されつつある。特に，難病患
者にとって働きやすい職場風土については，
患者団体を通じて，障害者職業総合センター
などによって，難病患者自身への調査は多く
なされている1)。一方で，難病患者とともに
働き，難病患者を職場でサポートする立場と
して影響を受ける健康な労働者の，難病患者
にとって働きやすい職場風土についての意識
についての調査は限られている。
障害認定の有無にかかわらず，難病患者に

とって働きやすい職場風土の醸成がなされて
いないため，通院への配慮，デスクワーク等
の無理のない仕事への配置，休憩の取りやす
さ，体調に合わせた柔軟な勤務体制等が得ら
れない状況で働き，疾患管理と職業生活の両
立が困難となり，就労の継続を断念する事例
も多くみられている。今後，障害者差別解消
法の施行により，企業に対して「合理的配慮」
が求められるようになると，障害者や難病患
者が就労を継続できない職場風土を放置して
いる企業は，潜在的にコンプライアンス上の
問題を抱えることにもなりかねない。
労働力不足が深刻化しているわが国におい
ては，難病患者だけではなく，介護，育児，
妊娠，がん治療，脳血管疾患や心臓血管疾患
後の後遺症，身体・知的の生来の障害，うつ
病や統合失調症などの精神疾患などを理由
に，残業時間が制限されたり，フルタイムで
はなく短時間勤務をしたりするような「働き
方に制約のある労働者」の労働力化が課題と
なっている。そのため，彼らが就業できるよ
うな働きやすい職場環境への関心が高まって
おり，「働き方に制約のある労働者」に対す
る調査を通じて，働きやすい職場風土の検討
はなされている。しかし，もう一方の当事者
である，働き方に制約のある労働者をサポー
トする働き方に制約のない健康な労働者の，
働き方に制約のある労働者に対する態度につ

いては，十分な検討が行われていない。
さらに，残業や休日出勤の制限など，働き
方の制約の内容が同じであるにもかかわら
ず，その原因によって，職場の受け入れ方に
差があるかもしれない。介護や育児，妊娠，
がん治療，精神疾患によって働き方に制約の
ある労働者に対しては，法律の整備や啓発に
より，社会的な受け入れが進み，比較的働き
やすい職場風土が形成されはじめている。
そこで，われわれの研究班では，以下の点
に着目し，健康な労働者（20歳から69歳）
3000名を対象としたインターネット調査を
実施した。
①働き方に制約をもたらす原因の違いによっ
て，「働き方に制約のある労働者」に対す
る健康な労働者の意識の相違の有無を，職
場レベルと個人レベルで把握すること
②「働き方に制約のある労働者」が働きやす
い職場風土に対する健康な労働者の態度に
影響する心理社会的要因を把握すること

働き方に制約のある労働者の
受け入れに対する同僚の意識に
ついての制約の原因別の比較（表１）

働き方に制約のある労働者が受け入れられ
るか，受け入れないかについて，それぞれの

原因別に，職場風土と個人に分けて質問をし
た。具体的な質問項目としては，職場風土に
ついては，「あなたの職場の風土は，○○を
理由として，業務量が制限されている職場の
同僚がいても受け入れることができる」，個
人については，「あなたは，○○を理由として，
業務量が制限されている職場の同僚を受け入
れることができる」と質問した。今回の調査
では，「そうだ」「まあそうだ」「ややちがう」
「ちがう」の４件法で質問をしているが，結
果は，「ややちがう」「ちがう」と回答した割
合をまとめて，「受け入れられないと回答」
として記載した。
職場の風土として，受け入れられないと回

答した割合は，難病，身体障害・知的障害な
どの先天性の障害，うつ病や統合失調症など
の精神疾患の順に多かった。個人として，受
け入れられないと回答した割合は，うつ病や
統合失調症などの精神疾患，身体障害・知的
障害などの先天性の障害，難病の順に多く，
順番は異なるものの，上位３位は同じ内容で
あった。このことは，就業制限の原因によっ
て，職場風土としても，個人としても，業務
量が制限されている同僚を受け入れる姿勢に
差があることが示唆された。また，いずれの
原因についても，個人と比較して，職場風土

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える
共同編集　和田　耕治・江口　尚

3

江口　尚

難病を理由として働き方に制約のある労働者に
対する同僚の意識に影響する要因について

一般労働者を対象としたインターネット調査から

えぐち　ひさし
北里大学医学部公衆衛生学

現在，厚生労働科学研究費補助金「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」で研究代表者を務め，難
病患者，中途障害者の就労支援に積極的
に取り組んでいる。

表１　制約の原因別「受け入れられない」と回答した割合

調査項目
「受け入れられないと回答」 職場の風土

と個人の差職場風土 個人
ｎ ％ ｎ ％ ％

介護 1216 33 579 16 17
育児・妊娠 1033 28 597 16 12
糖尿病や高血圧などの生活習慣病 1430 39 804 22 17
心筋梗塞や狭心症などの心臓血管疾患
や、脳梗塞や脳出血などの脳血管疾患 1757 47 1028 28 19

うつ病や統合失調症などの精神疾患 1936 52 1410 38 14
がん治療 1551 42 862 23 19
身体障害・知的障害などの先天性の障害 1972 53 1302 35 18
難病 1975 53 1135 31 22
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として受け入れられないという回答の割合が
多く，難病について，その差が最も大きかっ
た（23％）。その理由として，難病については，
個人としては受け入れる意向があるが，職場
として受け入れる場合には，職場としての受
け入れ経験が少ないため，設備面や，就業規
則などの制度面などについて，十分な準備が
できていないことや，職場として，難病患者
を受け入れるかどうかについて明示されてい
ないために，受け入れる立場にある同僚は，
具体的なイメージができずに，判断できない
と考えられた。まずは，一緒に仕事をする機
会を設けることが重要なのかもしれない。
一般的に，難病患者の就労支援を行う上で，

⑴通院への配慮，⑵病気による差別のない人
事方針，⑶休憩や疾患管理への配慮，⑷柔軟
な勤務体制，の重要性が指摘されている2)。
このような制度を整えることは，難病患者を
受け入れる職場風土の情勢に役立つかもしれ
ない。また，給与などの待遇の面で，企業が
採用することが難しいと考える場合には，障
害年金制度の活用も一つである。障害年金は，
障害手帳の有無に関係なく，就労を継続しな
がらでも，障害の程度に応じて，受給するこ
とができる。障害年金を活用することで，企
業は支給する給与水準を少し下げることがで
き，より多くの難病患者を，例えば時短勤務
等で，より柔軟に雇用できるかもしれない。
障害年金の申請に当たっては，障害年金の申
請実績のある社会保険労務士などに相談する
とよい。
また，受け入れ経験のない職場の場合には，
発達障害者・難治性疾患患者雇用開発助成金
の活用も検討できるかもしれない。この助成
金は，難病患者の採用に対して，中小企業の
場合には，２年間で最大120万円，中小企業
以外の場合には，１年間で最大50万円を支
給するというものである。まずは，この助成
金を活用して，難病患者を雇用し，職場とし
ての経験を蓄積することで，難病患者を受け

入れる職場風土の醸成や，同僚の姿勢の改善
を促すことができるかもしれない。助成金の
活用の具体的な方法については，ハローワー
クの障害者の専門援助窓口に配置されている
難病患者就職サポーターや，社会保険労務士
に相談するとよい。

働き方に制約のある労働者と一緒に
仕事をした経験の有無についての
制約の原因別の比較（表２）

最も多かったのは，育児，次に妊娠，うつ
病や統合失調症などの精神疾患の順であっ
た。一緒に働いた経験の有無については，難
病患者が最も少なく５％であった。衛生行政
報告例によると，2013年度の特定疾患医療
受給者証所持者数は，855,061名であり，
2012年度と比較して4.5万人程度増加してい
た。少し古い調査ではあるが，2006年に難
病の雇用管理のための調査・研究会が実施し
た患者会を通した難病患者への患者調査で
は，46％が就労をしていた3)ことから，その
後の治療技術の進歩を考慮すると，就労者の

割合は増加していると考えられるが，少なく
とも40万人程度の難病患者が就労をしてい
ると推測される。一方で，障害者雇用者数は，
2014年において，民間と公的機関を合わせ
て，48.6万人が就労している4)。このように，
就労している難病患者数と，障害者数は，同
程度であるにもかかわらず，一緒に仕事をし
た経験の有無は，今回の調査では，障害者の
中でも，身体障害・知的障害などの先天性の
障害者と一緒に仕事をした経験に限っても，
難病患者と一緒に仕事をした経験と比較し
て，３倍程度多いという結果であった。この
ことは，難病患者が難病を有して働いている
ことが職場に認知されていないと考えられる
ことから，難病患者が，自分の病名を，職場
に報告することなく就労していることが示唆
された。

職場環境と難病を理由とした働き方に
制約のある労働者に対する
同僚の意識との関係（表３）

難病を理由とした働き方に制約のある労働
者に対する同僚の意識に影響を与える職場環
境の要因を検討した。その結果，難病患者と
一緒に働いた経験のある人ほど，仕事の裁量
度が低いほど，上司・同僚のサポートが少な
いほど，「就業上の制限のある同僚の受け入
れは難しい」と回答していた。難病患者に対
して，社会的には，働くことができないので
はないか，何か特別な配慮が必要なのではな
いか，というイメージが強い。そのため，一
度，一緒に働くことで，一定の就業上の配慮
があれば，健常者と同様に働くことができる
ことが具体的にイメージでき，そのようなイ
メージが軽減しているのかもしれない。仕事
の要求度については，働き方に制約のある労

働者の受け入れと関係してい
なかった。仕事の裁量度の低
い労働者は，働き方に制約の
ある労働者を受け入れたいと
思っても，自分の仕事の裁量
度が低いため，同僚の仕事を
フォローできないために，働
き方に制約のある労働者を受
け入れることができないと感
じているのかもしれない。上
司・同僚のサポートが低いと，
職場における対人的援助行動
が生じにくいといわれている
ことから，難病を理由とした
働き方に制約のある労働者を
受け入れられないと感じるの
かもしれない。心理的ストレ
スがあると，気持ちに余裕が
なくなるために，難病を理由
とした働き方に制約のある労
働者のフォローが難しいと考

表２　 制約の原因別「一緒に仕事をしたことがある」
と回答した割合

調査項目
「ある」と回答

N ％
親や配偶者の介護 596 16
育児 1421 38
妊娠 1209 33
糖尿病や高血圧などの生活
習慣病 389 11

心筋梗塞や狭心症などの心
臓血管疾患や、脳梗塞や脳
出血などの脳血管疾患

227 6

うつ病や統合失調症などの
精神疾患 772 21

がん治療 322 9
身体障害、知的障害などの
先天性の障害 504 14

難病 166 5

表３　 心理社会的要因と難病が原因で働き方に制約のある同僚に対する
意識との関係

調査項目
「受け入れられないと回答」
職場風土 個人
ｎ ％ ｎ ％

上司・同僚のサポート
　低 976 61 573 36
　中 502 53 271 29
　高 497 43 291 25
仕事の裁量度
　低 954 63 532 35
　中 812 49 475 29
　高 209 40 128 25
仕事の要求度
　低 706 54 413 31
　中 655 53 384 31
　高 614 53 338 29
難病患者との就労経験
　あり 38 23 15 9
　なし 1937 55 1120 32

（  415）（  414）



143

III   資料　 「労働の科学」掲載記事

30 労働の科学　70巻７号　2015年

難病を理由として働き方に制約のある労働者に対する同僚の意識に影響する要因について

31労働の科学　70巻７号　2015年

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　3

として受け入れられないという回答の割合が
多く，難病について，その差が最も大きかっ
た（23％）。その理由として，難病については，
個人としては受け入れる意向があるが，職場
として受け入れる場合には，職場としての受
け入れ経験が少ないため，設備面や，就業規
則などの制度面などについて，十分な準備が
できていないことや，職場として，難病患者
を受け入れるかどうかについて明示されてい
ないために，受け入れる立場にある同僚は，
具体的なイメージができずに，判断できない
と考えられた。まずは，一緒に仕事をする機
会を設けることが重要なのかもしれない。
一般的に，難病患者の就労支援を行う上で，
⑴通院への配慮，⑵病気による差別のない人
事方針，⑶休憩や疾患管理への配慮，⑷柔軟
な勤務体制，の重要性が指摘されている2)。
このような制度を整えることは，難病患者を
受け入れる職場風土の情勢に役立つかもしれ
ない。また，給与などの待遇の面で，企業が
採用することが難しいと考える場合には，障
害年金制度の活用も一つである。障害年金は，
障害手帳の有無に関係なく，就労を継続しな
がらでも，障害の程度に応じて，受給するこ
とができる。障害年金を活用することで，企
業は支給する給与水準を少し下げることがで
き，より多くの難病患者を，例えば時短勤務
等で，より柔軟に雇用できるかもしれない。
障害年金の申請に当たっては，障害年金の申
請実績のある社会保険労務士などに相談する
とよい。
また，受け入れ経験のない職場の場合には，

発達障害者・難治性疾患患者雇用開発助成金
の活用も検討できるかもしれない。この助成
金は，難病患者の採用に対して，中小企業の
場合には，２年間で最大120万円，中小企業
以外の場合には，１年間で最大50万円を支
給するというものである。まずは，この助成
金を活用して，難病患者を雇用し，職場とし
ての経験を蓄積することで，難病患者を受け

入れる職場風土の醸成や，同僚の姿勢の改善
を促すことができるかもしれない。助成金の
活用の具体的な方法については，ハローワー
クの障害者の専門援助窓口に配置されている
難病患者就職サポーターや，社会保険労務士
に相談するとよい。

働き方に制約のある労働者と一緒に
仕事をした経験の有無についての
制約の原因別の比較（表２）

最も多かったのは，育児，次に妊娠，うつ
病や統合失調症などの精神疾患の順であっ
た。一緒に働いた経験の有無については，難
病患者が最も少なく５％であった。衛生行政
報告例によると，2013年度の特定疾患医療
受給者証所持者数は，855,061名であり，
2012年度と比較して4.5万人程度増加してい
た。少し古い調査ではあるが，2006年に難
病の雇用管理のための調査・研究会が実施し
た患者会を通した難病患者への患者調査で
は，46％が就労をしていた3)ことから，その
後の治療技術の進歩を考慮すると，就労者の

割合は増加していると考えられるが，少なく
とも40万人程度の難病患者が就労をしてい
ると推測される。一方で，障害者雇用者数は，
2014年において，民間と公的機関を合わせ
て，48.6万人が就労している4)。このように，
就労している難病患者数と，障害者数は，同
程度であるにもかかわらず，一緒に仕事をし
た経験の有無は，今回の調査では，障害者の
中でも，身体障害・知的障害などの先天性の
障害者と一緒に仕事をした経験に限っても，
難病患者と一緒に仕事をした経験と比較し
て，３倍程度多いという結果であった。この
ことは，難病患者が難病を有して働いている
ことが職場に認知されていないと考えられる
ことから，難病患者が，自分の病名を，職場
に報告することなく就労していることが示唆
された。

職場環境と難病を理由とした働き方に
制約のある労働者に対する
同僚の意識との関係（表３）

難病を理由とした働き方に制約のある労働
者に対する同僚の意識に影響を与える職場環
境の要因を検討した。その結果，難病患者と
一緒に働いた経験のある人ほど，仕事の裁量
度が低いほど，上司・同僚のサポートが少な
いほど，「就業上の制限のある同僚の受け入
れは難しい」と回答していた。難病患者に対
して，社会的には，働くことができないので
はないか，何か特別な配慮が必要なのではな
いか，というイメージが強い。そのため，一
度，一緒に働くことで，一定の就業上の配慮
があれば，健常者と同様に働くことができる
ことが具体的にイメージでき，そのようなイ
メージが軽減しているのかもしれない。仕事
の要求度については，働き方に制約のある労

働者の受け入れと関係してい
なかった。仕事の裁量度の低
い労働者は，働き方に制約の
ある労働者を受け入れたいと
思っても，自分の仕事の裁量
度が低いため，同僚の仕事を
フォローできないために，働
き方に制約のある労働者を受
け入れることができないと感
じているのかもしれない。上
司・同僚のサポートが低いと，
職場における対人的援助行動
が生じにくいといわれている
ことから，難病を理由とした
働き方に制約のある労働者を
受け入れられないと感じるの
かもしれない。心理的ストレ
スがあると，気持ちに余裕が
なくなるために，難病を理由
とした働き方に制約のある労
働者のフォローが難しいと考

表２　 制約の原因別「一緒に仕事をしたことがある」
と回答した割合

調査項目
「ある」と回答

N ％
親や配偶者の介護 596 16
育児 1421 38
妊娠 1209 33
糖尿病や高血圧などの生活
習慣病 389 11

心筋梗塞や狭心症などの心
臓血管疾患や、脳梗塞や脳
出血などの脳血管疾患

227 6

うつ病や統合失調症などの
精神疾患 772 21

がん治療 322 9
身体障害、知的障害などの
先天性の障害 504 14

難病 166 5

表３　 心理社会的要因と難病が原因で働き方に制約のある同僚に対する
意識との関係

調査項目
「受け入れられないと回答」
職場風土 個人
ｎ ％ ｎ ％

上司・同僚のサポート
　低 976 61 573 36
　中 502 53 271 29
　高 497 43 291 25
仕事の裁量度
　低 954 63 532 35
　中 812 49 475 29
　高 209 40 128 25
仕事の要求度
　低 706 54 413 31
　中 655 53 384 31
　高 614 53 338 29
難病患者との就労経験
　あり 38 23 15 9
　なし 1937 55 1120 32

（  415）（  414）



144 「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」報告書

32 労働の科学　70巻７号　2015年

難病を理由として働き方に制約のある労働者に対する同僚の意識に影響する要因について

えて，受け入れが難しいと考えてしまうのか
もしれない。難病を理由とした働き方に制約
のある労働者を，職場に受け入れる場合には，
一緒に働く同僚が，比較的裁量度があって，
上司や同僚のサポートを得やすい職場を選択
する方が，うまくいくことが示唆された。一
方で，仕事の要求度については，それほど，
考慮する必要がないことが示唆された。

最後に

今回の調査の結果，一般の労働者において，
働き方に制約がある労働者を受け入れること
に対して，個人としては１～４割の者が否定
的であることが示された。職場風土において
は，２～５割であり，個人と比較して高かっ
た。実際に働き方に制約のある労働者と一緒
に仕事をした経験がない一般労働者ほど受け
入れに対して否定的であった。今後は，一緒
に働く機会が稀な「難病」については，個別
ケースの積み重ねによって，受け入れに対す
る一般労働者の理解を広げるだけでなく，障
害年金制度や補助金制度など社会制度の活用
など，難病患者が，一般労働者と一緒に就労
する機会を意識的に増やしていくことが必要
だろう。

心理社会的要因が，働き方に制約のある労
働者の受け入れの意識に関連していたことか

ら，働き方に制約のある労働者を受け入れる
ことができる良好な職場風土の醸成が必要と
考えられた。また，難病患者が職場で認知さ
れずに潜在化していることが示唆されたこと
から，潜在化している可能性を念頭に置いた
産業保健活動が，産業保健スタッフに求めら
れるのではないだろうか。これらの点は，産
業保健スタッフのみの活動だけではなく，衛
生管理者や人事担当者を含めて，全社的に取
り組む必要があるだろう。

難病患者をはじめ，働き方に制約をもった
労働者が働きやすい職場，仕事を続けやすい
職場は，働き方に制約のない労働者にとって
も働きやすい職場となるはずである。今後は，
働き方の制約の有無にかかわらず，できるだ
け多くの労働者が働きやすい職場風土の醸成
が企業には求められていくのではないだろう
か。
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research/report/houkoku/houkoku103.html）
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3 ｢難病患者の雇用管理・就労支援に関する実態調査」調査結
果　2006年３月　厚生労働省職業安定 局（http://www.
koyoerc.or.jp/investigation_research.html）

4平成26年 障害者雇用状況の集計結果　厚生労働省職業安定
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32 労働の科学　70巻８号　2015年 33労働の科学　70巻８号　2015年

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　4

疫学・病態

神経難病とは神経・筋疾患の中で原因や治
療法が不明なものや治療可能でも進行性・難
治性の疾患を指す。対象となる疾患は（表１）
に示すとおり多岐にわたる。
経過については急速に進行するもの，緩徐
に進行するもの，症状の増悪・寛解を繰り返
すものがある。パーキンソン病や重症筋無力
症などは一日の中でも症状の変動が見られ
る。治療法については全く治療法がないもの
から疾病のコントロールが可能なものまでさ
まざまである。基本的には発症した後に治癒
することがなく生涯にわたり症状が継続・潜
在するものが多く，好発年齢も新生児・小児
期から中年以降までさまざまだが就業可能年

齢で発症するものも多い。
治療・疾病管理については主治医に一任と

なる。神経疾患は苦手ということでしり込み
される産業医の方も多いと思われる。また労
務・職場の上司も疾病が理解できないためど
のように対応していいか苦慮している。
産業医療の現場ではまず疾病の特徴や経過

を把握し，今何ができて何ができないのか・
今後機能の低下はどのように変化するの

か・高次機能障害が出現するのか・日常どの
ようなことに注意を払うべきなのかなど，疾
病の病態を理解する必要がある。わかりにく
いことがあれば主治医へ病状紹介するのもひ
とつの方法である（表２）。慢性進行性で治療
法のないものでは長期間にわたり専門の医療
機関を受診していないケースもあり，産業医
から専門医への受診を働きかけることも必要
である。

代表的な疾患

変性疾患のなかで治療法がない筋萎縮性側
索硬化症，治療が可能なパーキンソン病，自
己免疫機序が関与する多発性硬化症を代表的
な疾患としてあげた。

①筋萎縮性側索硬化症
筋萎縮性側索硬化症（ALS）とは四肢や咽頭・

舌，呼吸をするために必要な筋肉の力が衰え
動かなくなっていく疾患である。
大脳や脊髄に存在する運動ニューロン（運

動を司る神経）の障害により筋力低下・筋萎縮
が出現する。一方で感覚神経や自律神経の障
害はなく感覚機能や排尿・排便の機能は保た
れている。
中年以降に発症しやや男性に多く見られ
る。１年間で人口10万人に対して１～２人
が発症し全国で１万人弱の患者さんがいる。
原因は不明で５％程度に遺伝歴がみられる。
多くは手足の先の部分から力が入りにくく

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える
共同編集　和田　耕治・江口　尚

4

根本　博

神経難病に関して
産業保健職が把握すべき病態の特徴

神経内科領域の難病患者の就労支援

ねもと　ひろし
日立製作所情報・通信システム社京浜地
区産業医療統括センタ 副センタ長，東
邦大学医療センター大橋病院神経内科 
客員講師
主な著書・論文：
・根本博・紺野晋吾（分担）「多発性筋炎・
皮膚筋炎」『EBMに基づく脳神経疾患
の基本治療指針』（田村ほか編）メジ
カルビュー社，2010年．
・根本博，紺野晋吾，藤岡俊樹「SJL/J
マウス骨格筋に対する抗IL-6療法」厚
生労働省精神神経疾患研究委託費　筋
ジストロフィー及び関連疾患の病態解
明と治療法開発に関する研究．清水班 
平成20-22年度研究報告書．

表１　神経難病対象の疾患

Ⅰ　中枢神経系の疾患
①変性疾患
ⅰ）筋力低下を主とするもの
・運動ニューロン疾患（筋萎縮性側索硬化症，脊髄性筋萎縮症，球脊髄性筋萎縮症，原発性側索硬化症）

ⅱ）不随意運動や失調を主とするもの
・パーキンソン病関連疾患（パーキンソン病，進行性核上性麻痺，大脳皮質基底核変性症）
・脊髄小脳変性症
・多系統萎縮症（線条体黒質変性症，オリーブ橋小脳萎縮症，シャイ・ドレーガー症候群）
・ハンチントン病

ⅲ）認知症を主とするもの
・前頭側頭葉変性症
・皮質下梗塞と白質脳症を伴う常染色体性優性脳動脈症（CADASIL）

②脱髄疾患
・多発性硬化症／視神経脊髄炎

Ⅱ　脊髄の疾患
・HTLV-1関連脊髄症
・アトピー性脊髄炎
・脊髄空洞症

Ⅲ　末梢神経の疾患
・Charcot-Marie-Tooth病＝HMSN（遺伝性運動性感覚性ニューロパチー）
・慢性炎症性脱髄性多発神経炎／多巣性運動ニューロパチー
・クロウ・深瀬症候群

Ⅳ　筋の疾患
・筋ジストロフィー症
・筋緊張性ジストロフィー症
・ミトコンドリア病
・封入体筋炎
・重症筋無力症
・皮膚筋炎／多発性筋炎

注1）太文字で示した疾患は治療により病気のコントロールが可能である。
　2） 筋萎縮性側索硬化症・脊髄小脳変性症などは承認された治療薬が存在するが効果は限局的である。一部の疾患では病態にあわ

せて臨床治験が行われている。

表２　主治医へ問い合わせをするときのポイント

現在の機能評価
・何ができて何ができないのか
・業務上必要な機能を伝えることができればなお
良い
今後の機能の変化
・現在の機能がどのくらいの期間維持できるか
・疾病の進行速度はどの程度なのか
日常生活での注意点
・業務にあたり配置転換や業務内容の変更など配
慮が必要なことは何か
高次機能障害の有無
・高次機能障害は疾患により異なる
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難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　4

疫学・病態

神経難病とは神経・筋疾患の中で原因や治
療法が不明なものや治療可能でも進行性・難
治性の疾患を指す。対象となる疾患は（表１）
に示すとおり多岐にわたる。
経過については急速に進行するもの，緩徐

に進行するもの，症状の増悪・寛解を繰り返
すものがある。パーキンソン病や重症筋無力
症などは一日の中でも症状の変動が見られ
る。治療法については全く治療法がないもの
から疾病のコントロールが可能なものまでさ
まざまである。基本的には発症した後に治癒
することがなく生涯にわたり症状が継続・潜
在するものが多く，好発年齢も新生児・小児
期から中年以降までさまざまだが就業可能年

齢で発症するものも多い。
治療・疾病管理については主治医に一任と
なる。神経疾患は苦手ということでしり込み
される産業医の方も多いと思われる。また労
務・職場の上司も疾病が理解できないためど
のように対応していいか苦慮している。
産業医療の現場ではまず疾病の特徴や経過
を把握し，今何ができて何ができないのか・
今後機能の低下はどのように変化するの
か・高次機能障害が出現するのか・日常どの
ようなことに注意を払うべきなのかなど，疾
病の病態を理解する必要がある。わかりにく
いことがあれば主治医へ病状紹介するのもひ
とつの方法である（表２）。慢性進行性で治療
法のないものでは長期間にわたり専門の医療
機関を受診していないケースもあり，産業医
から専門医への受診を働きかけることも必要
である。

代表的な疾患

変性疾患のなかで治療法がない筋萎縮性側
索硬化症，治療が可能なパーキンソン病，自
己免疫機序が関与する多発性硬化症を代表的
な疾患としてあげた。

①筋萎縮性側索硬化症
筋萎縮性側索硬化症（ALS）とは四肢や咽頭・

舌，呼吸をするために必要な筋肉の力が衰え
動かなくなっていく疾患である。
大脳や脊髄に存在する運動ニューロン（運

動を司る神経）の障害により筋力低下・筋萎縮
が出現する。一方で感覚神経や自律神経の障
害はなく感覚機能や排尿・排便の機能は保た
れている。
中年以降に発症しやや男性に多く見られ
る。１年間で人口10万人に対して１～２人
が発症し全国で１万人弱の患者さんがいる。
原因は不明で５％程度に遺伝歴がみられる。
多くは手足の先の部分から力が入りにくく

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える
共同編集　和田　耕治・江口　尚

4

根本　博

神経難病に関して
産業保健職が把握すべき病態の特徴

神経内科領域の難病患者の就労支援

ねもと　ひろし
日立製作所情報・通信システム社京浜地
区産業医療統括センタ 副センタ長，東
邦大学医療センター大橋病院神経内科 
客員講師
主な著書・論文：
・根本博・紺野晋吾（分担）「多発性筋炎・
皮膚筋炎」『EBMに基づく脳神経疾患
の基本治療指針』（田村ほか編）メジ
カルビュー社，2010年．
・根本博，紺野晋吾，藤岡俊樹「SJL/J
マウス骨格筋に対する抗IL-6療法」厚
生労働省精神神経疾患研究委託費　筋
ジストロフィー及び関連疾患の病態解
明と治療法開発に関する研究．清水班 
平成20-22年度研究報告書．

表１　神経難病対象の疾患

Ⅰ　中枢神経系の疾患
①変性疾患
ⅰ）筋力低下を主とするもの
・運動ニューロン疾患（筋萎縮性側索硬化症，脊髄性筋萎縮症，球脊髄性筋萎縮症，原発性側索硬化症）

ⅱ）不随意運動や失調を主とするもの
・パーキンソン病関連疾患（パーキンソン病，進行性核上性麻痺，大脳皮質基底核変性症）
・脊髄小脳変性症
・多系統萎縮症（線条体黒質変性症，オリーブ橋小脳萎縮症，シャイ・ドレーガー症候群）
・ハンチントン病

ⅲ）認知症を主とするもの
・前頭側頭葉変性症
・皮質下梗塞と白質脳症を伴う常染色体性優性脳動脈症（CADASIL）

②脱髄疾患
・多発性硬化症／視神経脊髄炎

Ⅱ　脊髄の疾患
・HTLV-1関連脊髄症
・アトピー性脊髄炎
・脊髄空洞症

Ⅲ　末梢神経の疾患
・Charcot-Marie-Tooth病＝HMSN（遺伝性運動性感覚性ニューロパチー）
・慢性炎症性脱髄性多発神経炎／多巣性運動ニューロパチー
・クロウ・深瀬症候群

Ⅳ　筋の疾患
・筋ジストロフィー症
・筋緊張性ジストロフィー症
・ミトコンドリア病
・封入体筋炎
・重症筋無力症
・皮膚筋炎／多発性筋炎

注1）太文字で示した疾患は治療により病気のコントロールが可能である。
　2） 筋萎縮性側索硬化症・脊髄小脳変性症などは承認された治療薬が存在するが効果は限局的である。一部の疾患では病態にあわ

せて臨床治験が行われている。

表２　主治医へ問い合わせをするときのポイント

現在の機能評価
・何ができて何ができないのか
・業務上必要な機能を伝えることができればなお
良い

今後の機能の変化
・現在の機能がどのくらいの期間維持できるか
・疾病の進行速度はどの程度なのか
日常生活での注意点
・業務にあたり配置転換や業務内容の変更など配
慮が必要なことは何か

高次機能障害の有無
・高次機能障害は疾患により異なる
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34 労働の科学　70巻８号　2015年

神経難病に関して産業保健職が把握すべき病態の特徴

35労働の科学　70巻８号　2015年

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　4

なり筋肉が萎縮していく。一部は球麻痺（飲
み込みにくい）で発症する。症状の進行により
全身の筋力が低下し呼吸に必要な筋肉も障害
される。人工呼吸器を使用しない場合は発症
後２～５年で呼吸不全により死亡する。症状
の進行を遅くする薬はあるが根本的な治療法
はない。
診断が確定した後，勤務の継続が可能な期
間は短い。数ヵ月単位で症状が進行していく
ため面談の時点で残された機能で何ができる
か評価をしていく必要がある。上肢・下肢の
筋力低下や構音障害に応じた作業内容を検討
する。また病状への不安からしばしばよくう
つ症状が見られるため心のケアも大切である。

②パーキンソン病
パーキンソン病とは安静時の振戦・筋強剛

（筋固縮）・動作緩慢・姿勢反射障害などを主
症状とする疾患である。
中脳の黒質にあるドパミンという神経伝達
物質を作る神経細胞数の減少が原因である。
ドパミンは神経細胞の突起を通じて大脳基底
核の線条体という部分に運ばれる。パーキン
ソン病では線条体のドパミンが減少すること
で種々の症状をきたす。
発症のピークは50～60歳代で性差はなく
人口10万人に対して100～150人の有病率で
ある。
若年発症の一部には家族性が見られる。
初発症状は手の振戦または動作緩慢で左右
のどちらのみに症状がみられる。振戦は力を
抜いたときに見られるのが特徴である。筋強
剛とは関節を曲げたり伸ばしたりしたときに
強い抵抗を感じることを指す。姿勢は前屈位
で歩行は小刻みになり言語は単調性でボソボ
ソ話すようになる。またまばたきが減り表情
がなくなる（仮面様顔貌）。姿勢反射とは体に
加速度がかかった時に姿勢を立ち直らせる反
射で，この障害により転倒しやすくなる。自
律神経の症状としては便秘・嗅覚障害が見ら

れる。非定型例ではパーキンソン症状をきた
す他の疾患の鑑別が必要となる。マンガン・
二硫化炭素は中毒性パーキンソニズムの原因
となる。
治療の基本は薬物療法だが補充療法で原因

療法ではない。薬物療法の進歩により治療を
続けながら就労を継続することが可能となっ
た。脳内で不足しているドパミンの前駆体で
あるL-dopaの投与により症状は改善する。し
かし長期間投与すると薬効の変動し服用後数
時間で急に効果がなくなり動けなくなる。こ
れをウェアリングオフ（wearing-off）現象と呼
ぶ。この症状を抑えるためにドパミン受容体
刺激薬などの薬剤を使用する。
振戦や動作緩慢があれば指先の細かい作業

は困難となる。歩行障害や姿勢反射障害が強
い場合は立位作業や移動を伴う作業は避ける
ことが望ましく座位作業が中心となる。
wearing-off現象による急激な症状の変化（体
が動かなくなる・手が振えるなど）が起こる可能
性があるため自分のペースで作業ができるよ
うに配慮し，職場に対しても病気の症状を説
明し理解を得るように努める。

③多発性硬化症／視神経脊髄炎
中枢神経で起こる脱髄疾患の一つで脱髄が

いろいろな部分に生じ，また病気の再発を繰
り返すのが特徴である。脱髄とは神経線維を
おおう髄鞘が壊れる病態を指す。抗アクアポ
リン４（AQP４）抗体をもつ視神経脊髄炎
（NMO）は独立した疾患と考えられている。
人種による有病率の差があり日本人では人

口10万人に対して10人弱だが欧米の白人で
は50-100人である。若年成人に発症するこ
とが多く男女比は１：２～３と女性に多いの
が特徴である。
原因としては自己免疫機序の関与が推定さ

れている。免疫系の異常が生じてリンパ球な
どが自分の脳や脊髄を攻撃すると考えられて
いるが詳細は不明である。一方，NMOは抗

AQP４抗体が重要な役割をしている。また高
緯度ほど患者が多いことなどから何らかの環
境因子の関与が考えられている。
病変の起きた場所の症状が出るため人によ
り症状は異なる。球後視神経炎による視力の
低下や小脳症状（歩行時のふらつきや眼振など），
脳幹障害による複視や顔面の運動・感覚障害，
脊髄病変による四肢・体幹の運動・感覚障害
や排尿・排便障害などがみられる。
画像診断ではMRIが有効である。 

急性期の治療はステロイドの大量療法を用
いる。再発予防を目的にインターフェロンや
生物学的製剤が使用される（NMOは悪化例が
あるため使用しない。）。
多くの症例では増悪と寛解を繰り返しなが
ら慢性に進行していく。再発の回数は年に数
回以上～数年に１回と個人差があり，また症
状がほとんど残らない人から寝たきりになる
人もいる。このことから発症早期から再発予
防のための治療を行うことが推奨されている。
症状の差が大きいため個々の症例ごとでの
対応が必要になる。増悪時にどのような症状
が出てどのような機能障害が残ったかの確認
することが大切である。また治療でステロイ
ドやインターフェロンなどを使用するため感
染症にかかりやすくなりまた重症化しやす
い。インフルエンザの流行期はマスクをさせ
るなど予防策をとることが望ましい。

良好な事例

症例：39歳女性
診断：脊髄性筋萎縮症（SMA）；慢性進行性
の神経の障害による筋萎縮症。病型により
予後が異なる。
病歴：両親は歩き始めが遅いことに気がつい
ている。５歳時にA病院神経小児科を受診
し筋の組織検査などを行い脊髄性筋萎縮症
の診断を受けた。その後筋力低下は緩徐に
進行した。18歳時に身体障害者２級。高

校卒業後B社に就職した。30歳までは単独
で歩行可能であったが，その後は下肢の筋
力低下のため車椅子を使用するようになっ
た。自宅の中では伝い歩きをしていた。
　　37歳時に転倒し下肢の骨折し休職とな
る。骨の癒合が不良のため休職が長期間（10
ヵ月）に及んだ。その期間は整形外科の理
学療法士から筋力保持のためのリハビリテ
ーションの指導を受けていた。
　　本人からの復職希望があり産業医面談を
実施した。復職に際して本人より社内で移
動がしやすいように小型の電動車椅子を使
用する。通勤は家族（母親））が自家用車で
送迎するという申し入れがあった。また社
内には１ヵ所身体障害者用のトイレが設置
されているが車椅子をトイレ内で操作する
スペースがなく新たにトイレを増設または
改装する必要があることが判明した。
会社側からの産業医への依頼事項：通常の業
務は可能か？具体的には事務職であるため
キーボードの操作が問題なくできるか確認
して欲しい。
面談時の筋力の状況：
　　上肢：肩関節は水平位まで挙上が可能。
肘・手の関節の筋力低下はあるが，十分な
抗重力運動ができ業務可能なレベルの筋力
は保たれていた。また関節の拘縮はない。
　　下肢：関節の拘縮はなく可動域は保たれ
ているが，立位の保持や歩行は不可能な状
態だった。
　　顔面筋の障害はごく軽度で言語の発声に
ついての問題はない。また自覚的な呼吸障
害はない。脊椎の変形なし。これらの所見
より社内の環境整備が整えば勤務可能と判
断した。
産業医より本人への指示：明らかな治療法が
ないため数年以上神経内科専門医の診察を
受けていなかった。身体障害者１級相当の
障害があるため神経内科の専門医を受診す
ることを勧めた。
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なり筋肉が萎縮していく。一部は球麻痺（飲
み込みにくい）で発症する。症状の進行により
全身の筋力が低下し呼吸に必要な筋肉も障害
される。人工呼吸器を使用しない場合は発症
後２～５年で呼吸不全により死亡する。症状
の進行を遅くする薬はあるが根本的な治療法
はない。
診断が確定した後，勤務の継続が可能な期

間は短い。数ヵ月単位で症状が進行していく
ため面談の時点で残された機能で何ができる
か評価をしていく必要がある。上肢・下肢の
筋力低下や構音障害に応じた作業内容を検討
する。また病状への不安からしばしばよくう
つ症状が見られるため心のケアも大切である。

②パーキンソン病
パーキンソン病とは安静時の振戦・筋強剛

（筋固縮）・動作緩慢・姿勢反射障害などを主
症状とする疾患である。
中脳の黒質にあるドパミンという神経伝達

物質を作る神経細胞数の減少が原因である。
ドパミンは神経細胞の突起を通じて大脳基底
核の線条体という部分に運ばれる。パーキン
ソン病では線条体のドパミンが減少すること
で種々の症状をきたす。
発症のピークは50～60歳代で性差はなく

人口10万人に対して100～150人の有病率で
ある。
若年発症の一部には家族性が見られる。
初発症状は手の振戦または動作緩慢で左右

のどちらのみに症状がみられる。振戦は力を
抜いたときに見られるのが特徴である。筋強
剛とは関節を曲げたり伸ばしたりしたときに
強い抵抗を感じることを指す。姿勢は前屈位
で歩行は小刻みになり言語は単調性でボソボ
ソ話すようになる。またまばたきが減り表情
がなくなる（仮面様顔貌）。姿勢反射とは体に
加速度がかかった時に姿勢を立ち直らせる反
射で，この障害により転倒しやすくなる。自
律神経の症状としては便秘・嗅覚障害が見ら

れる。非定型例ではパーキンソン症状をきた
す他の疾患の鑑別が必要となる。マンガン・
二硫化炭素は中毒性パーキンソニズムの原因
となる。
治療の基本は薬物療法だが補充療法で原因
療法ではない。薬物療法の進歩により治療を
続けながら就労を継続することが可能となっ
た。脳内で不足しているドパミンの前駆体で
あるL-dopaの投与により症状は改善する。し
かし長期間投与すると薬効の変動し服用後数
時間で急に効果がなくなり動けなくなる。こ
れをウェアリングオフ（wearing-off）現象と呼
ぶ。この症状を抑えるためにドパミン受容体
刺激薬などの薬剤を使用する。
振戦や動作緩慢があれば指先の細かい作業
は困難となる。歩行障害や姿勢反射障害が強
い場合は立位作業や移動を伴う作業は避ける
ことが望ましく座位作業が中心となる。
wearing-off現象による急激な症状の変化（体
が動かなくなる・手が振えるなど）が起こる可能
性があるため自分のペースで作業ができるよ
うに配慮し，職場に対しても病気の症状を説
明し理解を得るように努める。

③多発性硬化症／視神経脊髄炎
中枢神経で起こる脱髄疾患の一つで脱髄が
いろいろな部分に生じ，また病気の再発を繰
り返すのが特徴である。脱髄とは神経線維を
おおう髄鞘が壊れる病態を指す。抗アクアポ
リン４（AQP４）抗体をもつ視神経脊髄炎
（NMO）は独立した疾患と考えられている。
人種による有病率の差があり日本人では人
口10万人に対して10人弱だが欧米の白人で
は50-100人である。若年成人に発症するこ
とが多く男女比は１：２～３と女性に多いの
が特徴である。
原因としては自己免疫機序の関与が推定さ
れている。免疫系の異常が生じてリンパ球な
どが自分の脳や脊髄を攻撃すると考えられて
いるが詳細は不明である。一方，NMOは抗

AQP４抗体が重要な役割をしている。また高
緯度ほど患者が多いことなどから何らかの環
境因子の関与が考えられている。
病変の起きた場所の症状が出るため人によ
り症状は異なる。球後視神経炎による視力の
低下や小脳症状（歩行時のふらつきや眼振など），
脳幹障害による複視や顔面の運動・感覚障害，
脊髄病変による四肢・体幹の運動・感覚障害
や排尿・排便障害などがみられる。
画像診断ではMRIが有効である。 

急性期の治療はステロイドの大量療法を用
いる。再発予防を目的にインターフェロンや
生物学的製剤が使用される（NMOは悪化例が
あるため使用しない。）。
多くの症例では増悪と寛解を繰り返しなが
ら慢性に進行していく。再発の回数は年に数
回以上～数年に１回と個人差があり，また症
状がほとんど残らない人から寝たきりになる
人もいる。このことから発症早期から再発予
防のための治療を行うことが推奨されている。
症状の差が大きいため個々の症例ごとでの
対応が必要になる。増悪時にどのような症状
が出てどのような機能障害が残ったかの確認
することが大切である。また治療でステロイ
ドやインターフェロンなどを使用するため感
染症にかかりやすくなりまた重症化しやす
い。インフルエンザの流行期はマスクをさせ
るなど予防策をとることが望ましい。

良好な事例

症例：39歳女性
診断：脊髄性筋萎縮症（SMA）；慢性進行性
の神経の障害による筋萎縮症。病型により
予後が異なる。
病歴：両親は歩き始めが遅いことに気がつい
ている。５歳時にA病院神経小児科を受診
し筋の組織検査などを行い脊髄性筋萎縮症
の診断を受けた。その後筋力低下は緩徐に
進行した。18歳時に身体障害者２級。高

校卒業後B社に就職した。30歳までは単独
で歩行可能であったが，その後は下肢の筋
力低下のため車椅子を使用するようになっ
た。自宅の中では伝い歩きをしていた。

　　37歳時に転倒し下肢の骨折し休職とな
る。骨の癒合が不良のため休職が長期間（10
ヵ月）に及んだ。その期間は整形外科の理
学療法士から筋力保持のためのリハビリテ
ーションの指導を受けていた。

　　本人からの復職希望があり産業医面談を
実施した。復職に際して本人より社内で移
動がしやすいように小型の電動車椅子を使
用する。通勤は家族（母親））が自家用車で
送迎するという申し入れがあった。また社
内には１ヵ所身体障害者用のトイレが設置
されているが車椅子をトイレ内で操作する
スペースがなく新たにトイレを増設または
改装する必要があることが判明した。

会社側からの産業医への依頼事項：通常の業
務は可能か？具体的には事務職であるため
キーボードの操作が問題なくできるか確認
して欲しい。

面談時の筋力の状況：
　　上肢：肩関節は水平位まで挙上が可能。
肘・手の関節の筋力低下はあるが，十分な
抗重力運動ができ業務可能なレベルの筋力
は保たれていた。また関節の拘縮はない。

　　下肢：関節の拘縮はなく可動域は保たれ
ているが，立位の保持や歩行は不可能な状
態だった。

　　顔面筋の障害はごく軽度で言語の発声に
ついての問題はない。また自覚的な呼吸障
害はない。脊椎の変形なし。これらの所見
より社内の環境整備が整えば勤務可能と判
断した。

産業医より本人への指示：明らかな治療法が
ないため数年以上神経内科専門医の診察を
受けていなかった。身体障害者１級相当の
障害があるため神経内科の専門医を受診す
ることを勧めた。
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社内で使用する電動車椅子の作成に２～３ヵ
月かかることから，この期間を利用して再
評価のためにA病院神経内科に約１ヵ月入
院した。遺伝子検索や呼吸機能検査，立位
保持および関節拘縮を目的としてリハビリ
の指導を受けた。遺伝子検査の結果より
SMA type IIの診断。
復職へ向けて：身障者用のトイレを増設するた
め公的な補助を利用して既存のトイレを改
修した。社内で使用する電動車椅子が完成
したタイミングで本人・母親，リハビリを
担当する理学療法士，地域の保健師，会社
の上司・労務担当者・保健師でミーティン
グを行い復職へ向けての最終確認を行った。
復帰後：手指の筋力低下が徐々に進行してい
るため柔らかいキーボードを使うなど本人
も工夫して業務を行っていた。２年経過し
て本人より疲労感が強く退職も考えている
という申し出があった。また母親が高齢に
なり負担を減らしたいという希望も含まれ
ていた。出社している時に比べて家にいる
と動く量が減るため関節拘縮のリスクがあ
ること。社会とのつながりが減ってしまう
ことを説明した。その結果，本人・職場の
上司・総務の相談の上勤務時間を短期間勤
務にすることになった。本人の疲労感が減
ったこと，ラッシュアワーを避けられるた
め母親の負担が減少したことから現在も勤
務が継続できている。

公的助成制度

①支援する法律：難病法（難病の患者に対す

る医療等に関する法律）

2015年１月より医療費助成対象疾患とし
て指定難病が110となった。さらに第二次実
施分として196疾患が指定された（2015年７
月より助成開始）。この中には多くの神経疾患
が含まれている。
指定難病の医療費の自己負担割合が３割か

ら２割に引き下げられた。また症状の変動に
より入退院を繰り返す疾患も多いことから外
来・入院の区別をせず世帯の所得に応じた医
療費の自己負担の上限額（月額）が新たに設
定された。
②身体障害者福祉法に基づく障害者認定：
10種類の機能障害が対象はとなるが，神

経難病では肢体不自由または聴覚・平衡機能
障害の認定を受けることが多い。

連携すべき公的な機関

難病相談・支援センター：難病患者の療養
上，生活上の悩みや不安等の解消を図るとと
もに，電話や面接等による相談，患者会など
との交流促進，就労支援などを行っている。
難病医療拠点病院：主治医を新たに見つける
必要があるときには厚生労働省の選定した
難病医療拠点病院へ紹介を行う。

（参考）日本神経学会のホームページ：日本神
経学会認定神経内科専門医名簿があり専門
医の所属する病院が市町村別に記載されて
いる。地方などで拠点病院から離れている
地域ではご利用いただきたい。
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難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　5

はじめに

難病の代表である膠原病は，自己を攻撃す
る免疫異常（自己免疫）に起因して，全身の
臓器に炎症が持続する疾患である。適切な治
療がなされないと，身体機能が低下して日常
生活のみならず就労の継続が困難となる。
関節リウマチ（rheumatoid arthritis: RA）は，
働き盛りの30～50歳代に好発し，関節の破
壊，変形によって労働能力が著しく低下する。
全国におけるRAの患者数は約70万人超と推
定されており，ますます加速する高齢化社会
に向けてその対策が喫緊の課題である。
一方，若年者に発症する全身性エリテマト
ーデス（systemic lupus erythematosus: SLE）も，
慢性的な臓器障害によって，休業を余儀なく
されることが多い。
しかし近年，これらの疾患に対する治療成
績は改善しており，治療と仕事の両立も可能

となりつつある。本稿では，膠原病患者にお
ける就労の現状と問題点について議論する。

膠原病の病態と就労への影響

RAでは関節滑膜での慢性炎症によって，
関節破壊が進行して関節変形をきたす。早期
では，関節の腫脹や疼痛によって日常生活動
作が障害される。病期が進行すると，関節が
破壊されて不可逆的な身体機能の障害を招
き，関節機能が著しく低下した患者の一部に
は人工関節置換術が必要となる。疾患活動性
が高い状態では，朝方に強い関節のこわばり，
関節の腫脹と疼痛が持続して重筋作業が困難
となるなど，就業へ影響を及ぼす。手指関節
の変形が進行すると，巧緻性が低下して細か
な手指作業ができなくなる。また，膝，股，
足などの荷重関節が障害されると，立位作業，
高所作業，振動作業などが困難となる。
2010年のリウマチ友の会によるRA患者を対
象とした全国調査では，リウマチのために休
職，退職となった，あるいは就職を断念した
患者をあわせると実に半数を超えていた1。
また，仕事は続けているが，身体的苦痛・周
囲の無理解などに悩むと回答した患者が４分
の１であった1。一方で，職場に理解があり
楽な仕事に変わったのは，わずか8.6%であっ
た1。このようにRAに罹患することにより，

かなりの労働者が失職しているのが現状であ
る。しかし近年，治療が格段に進歩しており，
疾患に対する正しい治療が施されれば，十分
に就労の継続が可能な疾患に変化しつつあ
る。

SLEは，好発年齢20～30歳代と就労可能
な若年世代に好発し，多彩な症状を呈する代
表的な膠原病疾患である。特定疾患認定者と
しての登録されている患者数は約６万人であ
るが，全国での推定患者数は10万人を超え
るといわれる。発熱，紅斑，関節痛，日光過
敏症が典型的な症状であり，重症例では腎臓，
中枢神経などの重要臓器が障害され，長期失
業や休業の原因となる。さらに，治療薬とし
て用いられるステロイド薬によって骨粗鬆症
が発症すると，軽作業でも脊椎圧迫骨折をき
たすことがある。また，疾患が制御されてい
ても，肉体的および精神的ストレス，日光ば
く露，感染症などを契機に病状が悪化するこ
とがあるため注意を要する。

膠原病における治療の改革

RAの治療は半世紀前まではステロイド薬
などの対症療法に終始し，かつては治らない
疾患とされていた。しかし，近年のRAに対
する薬物療法の進歩はめざましく，臨床症状，
検査異常を認めず，関節の破壊や身体機能の
障害が進行しない，いわゆる“寛解”となるこ
とも現実となった2。特に21世紀に入り，RA

の病態に重要な役割を担うサイトカインや免
疫細胞の制御を可能とする生物学的製剤とよ
ばれる抗体製剤が登場し，治癒まで視野に入
れた治療が可能になりつつある2。また，発
症２年以内に急速に関節破壊が進行すること
が明らかとなり，身体機能障害が生じる前も
しくはより軽度な段階で早期に治療介入を行
う必要がある。しかし，法定の健康診断では
確定診断をすることは困難であり，産業保健
職は就労者に関節のこわばりや疼痛・腫脹が

数週間以上続くときは，リウマチ専門医へ受
診勧告を行うことが大切である。
一方，SLEにおいてもステロイド薬に加え
て有効な免疫抑制薬を併用することで疾患制
御が可能となり，くわえて治療薬の副作用や
合併症への対策も改善したことで生命予後が
大きく改善している。半世紀前までは５年生
存率が50%程度と予後不良な疾患であった
が，現在では10年生存率は90%以上である。
このように，近年の膠原病に対する治療成績
は向上しており，多くの患者は日常生活を支
障なく過ごすことに加えて仕事を継続するこ
とも可能である。したがって，産業保健職が
疾患の特徴と病状を把握して，適切な就労へ
の配慮を施すことが重要となる。

膠原病をもつ労働者への就労配慮

RAは骨関節破壊を伴う疾患であり，作業
内容によって危険を伴うとともに，疾患の進
行を早める可能性もあり，適切な労働配慮が
必要である3（表）。たとえば，疾患活動性が
高い状態では朝方に関節のこわばりが強く運
動制限を訴えるため，始業時間を遅くするな
どの配慮が有効である。多くの関節腫脹と疼
痛が持続している場合は，重筋作業は制限す
る必要がある。関節の破壊・変形が顕著であ
れば，手指作業は困難であり，膝，股，足な
どの荷重関節の関節症状が顕著な際は，立位
作業，高所作業，振動作業は制限すべきであ
る。実際の労働内容が就業者にどの程度の負
荷になっているか判断するには，翌日の関節
痛，全身倦怠感の残存の程度が大まかな目安
となる3。病状の悪化により日常生活に著し
い支障をきたす際は，専門医療機関での療養
指導を行う必要がある。一方，症状は安定し
ている場合でも，専門医療機関への定期的な
通院が必要であることを指導する。

SLEでは，明らかにされている増悪因子を
避ける配慮が必要である3（表）。特に，紫外

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える
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はじめに

難病の代表である膠原病は，自己を攻撃す
る免疫異常（自己免疫）に起因して，全身の
臓器に炎症が持続する疾患である。適切な治
療がなされないと，身体機能が低下して日常
生活のみならず就労の継続が困難となる。
関節リウマチ（rheumatoid arthritis: RA）は，
働き盛りの30～50歳代に好発し，関節の破
壊，変形によって労働能力が著しく低下する。
全国におけるRAの患者数は約70万人超と推
定されており，ますます加速する高齢化社会
に向けてその対策が喫緊の課題である。
一方，若年者に発症する全身性エリテマト

ーデス（systemic lupus erythematosus: SLE）も，
慢性的な臓器障害によって，休業を余儀なく
されることが多い。
しかし近年，これらの疾患に対する治療成

績は改善しており，治療と仕事の両立も可能

となりつつある。本稿では，膠原病患者にお
ける就労の現状と問題点について議論する。

膠原病の病態と就労への影響

RAでは関節滑膜での慢性炎症によって，
関節破壊が進行して関節変形をきたす。早期
では，関節の腫脹や疼痛によって日常生活動
作が障害される。病期が進行すると，関節が
破壊されて不可逆的な身体機能の障害を招
き，関節機能が著しく低下した患者の一部に
は人工関節置換術が必要となる。疾患活動性
が高い状態では，朝方に強い関節のこわばり，
関節の腫脹と疼痛が持続して重筋作業が困難
となるなど，就業へ影響を及ぼす。手指関節
の変形が進行すると，巧緻性が低下して細か
な手指作業ができなくなる。また，膝，股，
足などの荷重関節が障害されると，立位作業，
高所作業，振動作業などが困難となる。
2010年のリウマチ友の会によるRA患者を対
象とした全国調査では，リウマチのために休
職，退職となった，あるいは就職を断念した
患者をあわせると実に半数を超えていた1。
また，仕事は続けているが，身体的苦痛・周
囲の無理解などに悩むと回答した患者が４分
の１であった1。一方で，職場に理解があり
楽な仕事に変わったのは，わずか8.6%であっ
た1。このようにRAに罹患することにより，

かなりの労働者が失職しているのが現状であ
る。しかし近年，治療が格段に進歩しており，
疾患に対する正しい治療が施されれば，十分
に就労の継続が可能な疾患に変化しつつあ
る。

SLEは，好発年齢20～30歳代と就労可能
な若年世代に好発し，多彩な症状を呈する代
表的な膠原病疾患である。特定疾患認定者と
しての登録されている患者数は約６万人であ
るが，全国での推定患者数は10万人を超え
るといわれる。発熱，紅斑，関節痛，日光過
敏症が典型的な症状であり，重症例では腎臓，
中枢神経などの重要臓器が障害され，長期失
業や休業の原因となる。さらに，治療薬とし
て用いられるステロイド薬によって骨粗鬆症
が発症すると，軽作業でも脊椎圧迫骨折をき
たすことがある。また，疾患が制御されてい
ても，肉体的および精神的ストレス，日光ば
く露，感染症などを契機に病状が悪化するこ
とがあるため注意を要する。

膠原病における治療の改革

RAの治療は半世紀前まではステロイド薬
などの対症療法に終始し，かつては治らない
疾患とされていた。しかし，近年のRAに対
する薬物療法の進歩はめざましく，臨床症状，
検査異常を認めず，関節の破壊や身体機能の
障害が進行しない，いわゆる“寛解”となるこ
とも現実となった2。特に21世紀に入り，RA

の病態に重要な役割を担うサイトカインや免
疫細胞の制御を可能とする生物学的製剤とよ
ばれる抗体製剤が登場し，治癒まで視野に入
れた治療が可能になりつつある2。また，発
症２年以内に急速に関節破壊が進行すること
が明らかとなり，身体機能障害が生じる前も
しくはより軽度な段階で早期に治療介入を行
う必要がある。しかし，法定の健康診断では
確定診断をすることは困難であり，産業保健
職は就労者に関節のこわばりや疼痛・腫脹が

数週間以上続くときは，リウマチ専門医へ受
診勧告を行うことが大切である。
一方，SLEにおいてもステロイド薬に加え
て有効な免疫抑制薬を併用することで疾患制
御が可能となり，くわえて治療薬の副作用や
合併症への対策も改善したことで生命予後が
大きく改善している。半世紀前までは５年生
存率が50%程度と予後不良な疾患であった
が，現在では10年生存率は90%以上である。
このように，近年の膠原病に対する治療成績
は向上しており，多くの患者は日常生活を支
障なく過ごすことに加えて仕事を継続するこ
とも可能である。したがって，産業保健職が
疾患の特徴と病状を把握して，適切な就労へ
の配慮を施すことが重要となる。

膠原病をもつ労働者への就労配慮

RAは骨関節破壊を伴う疾患であり，作業
内容によって危険を伴うとともに，疾患の進
行を早める可能性もあり，適切な労働配慮が
必要である3（表）。たとえば，疾患活動性が
高い状態では朝方に関節のこわばりが強く運
動制限を訴えるため，始業時間を遅くするな
どの配慮が有効である。多くの関節腫脹と疼
痛が持続している場合は，重筋作業は制限す
る必要がある。関節の破壊・変形が顕著であ
れば，手指作業は困難であり，膝，股，足な
どの荷重関節の関節症状が顕著な際は，立位
作業，高所作業，振動作業は制限すべきであ
る。実際の労働内容が就業者にどの程度の負
荷になっているか判断するには，翌日の関節
痛，全身倦怠感の残存の程度が大まかな目安
となる3。病状の悪化により日常生活に著し
い支障をきたす際は，専門医療機関での療養
指導を行う必要がある。一方，症状は安定し
ている場合でも，専門医療機関への定期的な
通院が必要であることを指導する。

SLEでは，明らかにされている増悪因子を
避ける配慮が必要である3（表）。特に，紫外
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線へのばく露は病気の発症や増悪に関連する
ことから，屋外環境下での作業は原則禁止す
べきである3。また，通勤の際にも紫外線カ
ットを励行する必要がある。関節痛や筋肉痛
などの症状を認める場合は，重筋作業，立位
作業，振動作業，高所作業などへの配慮が必
要である3。SLEに伴うループス腎炎で腎機
能が低下している場合は，暑熱環境下での作
業は禁止すべきであり，病状に応じて療養の
措置を講じる。また，治療で用いられるステ
ロイド薬によって生じる副作用へ対策を行う
とともに，重筋作業全般は制限し必要に応じ
て医療機関へ作業負荷について問い合わせる
ことが望ましい。いずれの疾患も長時間残業
を禁止すべきであるが，病状に応じた配置転
換を行うことで，治療と仕事への影響を最小
限に留めることが可能となる。

さらに就労者は，新規治療による高額な医
療費の負担を強いられる。SLEは原則として

特定疾患治療研究事業へ申請することにより
医療費の一部または全額が公費負担となる
が，RAでは，生物学的製剤による治療は通
常の保険診療が適用されるものの，年額50
～100万円程度治療費が増加する。しかし，
生物学的製剤を導入した場合としない場合で
は，年間労働損益を加味した場合，導入した
方が低コストであることが示されている。ま
た，日本にはさまざまな社会保障制度が存在
していることから，それらの情報を入手し，
活用することが患者の負担軽減にもつながる
ものと思われる。

おわりに

膠原病患者の治療，就労へ与える影響とそ
の対策について紹介した。難病と考えられて
いた膠原病は，有効な治療薬を早期に使用す
ることで疾患制御が可能となり，いわゆる“不

治の病”ではなくなった。膠原病をかかえる
就労者が職場で働くために，職制と産業保健
職が病気の性質と障害の程度を把握し，職場
環境への適切な配慮を施すことが重要であ
る。これらの対策により就労者が安心して仕
事に専念することができれば，社会的・経済
的な負担の軽減，ひいては労働生産性の向上

につながるものと期待される。

　文献
1日本リウマチ友の会編．リウマチ白書:リウマチ患者の実態

報告　2010年患者の声編，2010.
2田中良哉. リウマチ治療のドラックホリデーの可能性　

HONOR試験の結果を中心に．リウマチ科　53:63-68, 2015．
3齋藤和義．新改訂　病気をもちながらどこまで働けるか　疾

病と就労の臨床判断　自己免疫疾患．臨床病理レビュー 
146:139-146, 2010

表　膠原病の罹患労働者に特徴的な症状と就労措置

症状 身体機能への影響 必要な就業措置

関節リウマチ（RA）

朝の関節こわばり ・午前中の運動制限 ・早朝作業の禁止，
・始業時刻を遅くする

多発する関節の疼痛と腫脹 ・関節周囲の筋力低下，
・関節可動域の制限

・重筋作業全般の制限，
・長時間残業の制限，要医療

手指関節の変形 ・巧緻性の低下 ・手指作業の制限

荷重関節の疼痛と腫脹，腰痛 ・立位保持の制限 ・立位作業・高所作業・振動
作業などの制限・禁止

全身性エリテマトーデス（SLE）

光線過敏症，顔面紅斑
・紫外線へのばく露による紅斑，

発熱，
・全身倦怠感などの増強

・屋外作業の禁止
・通勤時の紫外線回避の指導

関節痛，筋肉痛 ・関節周囲の筋力低下，
・関節可動域の制限

・重筋作業全般の制限，
・長時間残業の制限

顔，手足の浮腫 ・腎機能の低下，蛋白尿，血栓症
などのリスク増加

・暑熱環境下での作業禁止，
安静，塩分制限，要医療

ステロイドなどの治療薬に
よる副作用

・満月様顔貌，糖尿病，高血圧，
骨粗鬆症，消化性潰瘍，感染症
など

・重筋作業全般の制限，食事
指導，長時間残業の制限，
要医療
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34 労働の科学　70巻９号　2015年

膠原病の難病患者への就労支援

35労働の科学　70巻９号　2015年

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　5

線へのばく露は病気の発症や増悪に関連する
ことから，屋外環境下での作業は原則禁止す
べきである3。また，通勤の際にも紫外線カ
ットを励行する必要がある。関節痛や筋肉痛
などの症状を認める場合は，重筋作業，立位
作業，振動作業，高所作業などへの配慮が必
要である3。SLEに伴うループス腎炎で腎機
能が低下している場合は，暑熱環境下での作
業は禁止すべきであり，病状に応じて療養の
措置を講じる。また，治療で用いられるステ
ロイド薬によって生じる副作用へ対策を行う
とともに，重筋作業全般は制限し必要に応じ
て医療機関へ作業負荷について問い合わせる
ことが望ましい。いずれの疾患も長時間残業
を禁止すべきであるが，病状に応じた配置転
換を行うことで，治療と仕事への影響を最小
限に留めることが可能となる。

さらに就労者は，新規治療による高額な医
療費の負担を強いられる。SLEは原則として

特定疾患治療研究事業へ申請することにより
医療費の一部または全額が公費負担となる
が，RAでは，生物学的製剤による治療は通
常の保険診療が適用されるものの，年額50
～100万円程度治療費が増加する。しかし，
生物学的製剤を導入した場合としない場合で
は，年間労働損益を加味した場合，導入した
方が低コストであることが示されている。ま
た，日本にはさまざまな社会保障制度が存在
していることから，それらの情報を入手し，
活用することが患者の負担軽減にもつながる
ものと思われる。

おわりに

膠原病患者の治療，就労へ与える影響とそ
の対策について紹介した。難病と考えられて
いた膠原病は，有効な治療薬を早期に使用す
ることで疾患制御が可能となり，いわゆる“不

治の病”ではなくなった。膠原病をかかえる
就労者が職場で働くために，職制と産業保健
職が病気の性質と障害の程度を把握し，職場
環境への適切な配慮を施すことが重要であ
る。これらの対策により就労者が安心して仕
事に専念することができれば，社会的・経済
的な負担の軽減，ひいては労働生産性の向上

につながるものと期待される。

　文献
1日本リウマチ友の会編．リウマチ白書:リウマチ患者の実態

報告　2010年患者の声編，2010.
2田中良哉. リウマチ治療のドラックホリデーの可能性　

HONOR試験の結果を中心に．リウマチ科　53:63-68, 2015．
3齋藤和義．新改訂　病気をもちながらどこまで働けるか　疾

病と就労の臨床判断　自己免疫疾患．臨床病理レビュー 
146:139-146, 2010

表　膠原病の罹患労働者に特徴的な症状と就労措置

症状 身体機能への影響 必要な就業措置

関節リウマチ（RA）

朝の関節こわばり ・午前中の運動制限 ・早朝作業の禁止，
・始業時刻を遅くする

多発する関節の疼痛と腫脹 ・関節周囲の筋力低下，
・関節可動域の制限

・重筋作業全般の制限，
・長時間残業の制限，要医療

手指関節の変形 ・巧緻性の低下 ・手指作業の制限

荷重関節の疼痛と腫脹，腰痛 ・立位保持の制限 ・立位作業・高所作業・振動
作業などの制限・禁止

全身性エリテマトーデス（SLE）

光線過敏症，顔面紅斑
・紫外線へのばく露による紅斑，

発熱，
・全身倦怠感などの増強

・屋外作業の禁止
・通勤時の紫外線回避の指導

関節痛，筋肉痛 ・関節周囲の筋力低下，
・関節可動域の制限

・重筋作業全般の制限，
・長時間残業の制限
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・暑熱環境下での作業禁止，
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ステロイドなどの治療薬に
よる副作用

・満月様顔貌，糖尿病，高血圧，
骨粗鬆症，消化性潰瘍，感染症
など

・重筋作業全般の制限，食事
指導，長時間残業の制限，
要医療
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難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　6

難病の中には視機能に大きな影響をきたす
もの，眼の異常が初発症状のものなどがある。
産業保健の現場では健康診断の際の視力検査
の結果が視機能すべてを反映すると思われが
ちだが，視力は視機能のひとつでしかなく，
図１に示すようなさまざまな視覚的要素が絡
み合って視機能（視覚）を形成し，環境との
組み合わせでAbilityが左右される。視力は保
持されていても他の視覚的要素の損失で就業
能力が低下して仕事上の課題となることもあ
るが，周囲に理解されにくい。本稿では，難
病の眼症状や視機能，職場での配慮等につい
て解説する。

眼症状を伴う難病

眼症状や視機能低下を伴う難病には表１の
ようなものがある1）。

視覚障害者の原因疾患１位は緑内障，２位
が糖尿病網膜症，第３位が網膜色素変性症，
４位が黄斑変性（障害者手帳の原因疾患としては
難病である加齢黄斑変性とそれ以外の原因での黄斑
変性も含まれる）である。視覚障害の新規手帳
取得数の予想を年代別でみると20歳～40歳
代では網膜色素変性症患者が最も多い。黄斑
変性は加齢に伴って視覚障害になる数が増加
するが，40歳代までは網膜色素変性症の２
割以下であり60歳代でも半数以下である2）

（図２）。
網膜色素変性症や加齢黄斑変性症は眼症状

が主である。ベーチェット病やサルコイドー
シス，シェーグレン症候群，重症筋無力症な
どは神経系の症状や全身の炎症に伴う症状が
出現し眼症状も伴うことがある。眼症状は
ADLを左右し，就業能力に大きな影響を及ぼ
すことも多い。症状の出現や進行のスピード，
治療方法も疾患によってさまざまである。
網膜色素変性症は65歳以下の失明原因の

１位で，患者数は約３～４万人といわれてい
る。35歳前後で診断されることが多く，緩
徐に進行し，視野障害，羞明（まぶしさで見え
にくい），夜盲，色覚異常などの症状がある。
かなり進行するまで本人が症状を自覚しにく
い。治療方法は未だ確立されておらず。最終
的には高度の視覚障害をきたすことが多い
が，進行の速さやパターンは個人差が大きい3）。

加齢黄斑変性症では，視力が低下したり，
ゆがんで見えたり，中心部が見にくくなった
りする。50歳以上の80人に１人程度が罹患
する。高齢者が多く，70％以上が片眼性で，
失明に至るのは0.01％程度，就業能力は確保
されていることが多いと思われる4）。
ベーチェット病やサルコイドーシスなどの
炎症性疾患は，眼科では「ぶどう膜炎」の原
因疾患として知られている。眼症状が最初の
自覚症状となることが多い。充血，羞明（ま
ぶしさ），眼痛，霧視（かすんで見える），ピン
トが合いにくいなどの症状があるが，自覚症
状だけでは結膜炎や角膜びらんなどの症状と
区別がつきにくい。片眼づつ何度かぶどう膜

炎の発作を起こし，数年たってやっと難病の
診断がつくこともめずらしくない。視神経脊
髄炎（NMO），レーベル視神経症も数年程度
の時期をずらして両眼に出現し急性・亜急性
の経過で高度の視機能低下をきたす。これら
は眼科では「視神経炎」の原因疾患となる。「ぶ
どう膜炎」や「視神経炎」と診断される病態
は原因不明のものも半数近くあり，その中に
未診断の難病が含まれていると思われる。
シェーグレン症候群は患者数10万人以上
といわれ，頻度の高い疾患である。ドライア
イを起こし，眼表面の状態が悪化して視機能
の質が低下するが，就業能力が大きく低下す
ることはまれである5）。

就労への影響

網膜色素変性症などのように緩徐な慢性の
経過をとる疾患は，本人が自覚した時には病
期が進んでおり，現業では視認性の悪い環境
で転倒のリスクとなったり，仕事のパフォー
マンスが維持しにくくなったりする。就労に
課題が出てきた際に，職場では配置転換や環
境整備を行い，本人は生活や移動の訓練，拡
大鏡や拡大読書器などエイドの利用，拡大文
字や音声でのパソコン作業などの職業訓練な

ど，医療機関や福祉施設
などでのロービジョンケ
ア6,7,8）を受けて就労継続
することも考えるべきで
ある。
ベーチェット病，サル
コイドーシスなど炎症性
疾患や多発性硬化症に伴
う視神経障害などは，症
状の増悪や寛解があり視
機能にも波がある。眼発
作が起こって見えにくい
時期でも視認性を確保で
きる環境整備や事故につ

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える
共同編集　和田　耕治・江口　尚

6

村上　美紀

眼科領域の難病患者の両立支援

むらかみ　みき
産業医科大学眼科学教室
主な著書・論文：
・「視覚障害と適正配置」『適性配置スト
ラテジー：産業保健ストラテジーシリ
ーズ第3巻』（分担執筆）バイオコミュ
ニケーションズ，2014年．
・「眼科医の立場から：産業医とのより
良い連携のために」『日本職業・災害
医学会会誌』61巻1号：13～18頁，
2013年．
・「就労年齢におけるFVSとロービジョ
ンケア」『眼科臨床紀要』7巻12号：
934～940頁．2014年． 
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難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　6
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もの，眼の異常が初発症状のものなどがある。
産業保健の現場では健康診断の際の視力検査
の結果が視機能すべてを反映すると思われが
ちだが，視力は視機能のひとつでしかなく，
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み合って視機能（視覚）を形成し，環境との
組み合わせでAbilityが左右される。視力は保
持されていても他の視覚的要素の損失で就業
能力が低下して仕事上の課題となることもあ
るが，周囲に理解されにくい。本稿では，難
病の眼症状や視機能，職場での配慮等につい
て解説する。

眼症状を伴う難病

眼症状や視機能低下を伴う難病には表１の
ようなものがある1）。

視覚障害者の原因疾患１位は緑内障，２位
が糖尿病網膜症，第３位が網膜色素変性症，
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難病である加齢黄斑変性とそれ以外の原因での黄斑
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取得数の予想を年代別でみると20歳～40歳
代では網膜色素変性症患者が最も多い。黄斑
変性は加齢に伴って視覚障害になる数が増加
するが，40歳代までは網膜色素変性症の２
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出現し眼症状も伴うことがある。眼症状は
ADLを左右し，就業能力に大きな影響を及ぼ
すことも多い。症状の出現や進行のスピード，
治療方法も疾患によってさまざまである。
網膜色素変性症は65歳以下の失明原因の
１位で，患者数は約３～４万人といわれてい
る。35歳前後で診断されることが多く，緩
徐に進行し，視野障害，羞明（まぶしさで見え
にくい），夜盲，色覚異常などの症状がある。
かなり進行するまで本人が症状を自覚しにく
い。治療方法は未だ確立されておらず。最終
的には高度の視覚障害をきたすことが多い
が，進行の速さやパターンは個人差が大きい3）。

加齢黄斑変性症では，視力が低下したり，
ゆがんで見えたり，中心部が見にくくなった
りする。50歳以上の80人に１人程度が罹患
する。高齢者が多く，70％以上が片眼性で，
失明に至るのは0.01％程度，就業能力は確保
されていることが多いと思われる4）。
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炎症性疾患は，眼科では「ぶどう膜炎」の原
因疾患として知られている。眼症状が最初の
自覚症状となることが多い。充血，羞明（ま
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は原因不明のものも半数近くあり，その中に
未診断の難病が含まれていると思われる。
シェーグレン症候群は患者数10万人以上

といわれ，頻度の高い疾患である。ドライア
イを起こし，眼表面の状態が悪化して視機能
の質が低下するが，就業能力が大きく低下す
ることはまれである5）。

就労への影響

網膜色素変性症などのように緩徐な慢性の
経過をとる疾患は，本人が自覚した時には病
期が進んでおり，現業では視認性の悪い環境
で転倒のリスクとなったり，仕事のパフォー
マンスが維持しにくくなったりする。就労に
課題が出てきた際に，職場では配置転換や環
境整備を行い，本人は生活や移動の訓練，拡
大鏡や拡大読書器などエイドの利用，拡大文
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ながらないような配慮も望まれる。症状コン
トロールのための定期的な通院と発作時に迅
速に医療機関受診ができることが，長期的な
予後向上，就業能力の保持につながる。
眼症状を伴う難病にり患すると，職場では

「いつか見えなくなる人には，できる仕事が
ない」と考えがちであるが，通院の時間を確
保すること，５Sの徹底，ハイコントラスト
の職場環境（図３，４），照度の確保など職場

環境を整えること，過負荷にならないよう配
慮すること，拡大鏡やITなどの視覚的エイド
を利用することなどで就業能力を保つことは
可能である。高度のロービジョン者には，安
全面からは事務作業など座ってできる仕事が
良い8）。
ロービジョン者のメンタルヘルスはあまり

良くない6）。メンタルヘルス低下への注意と
予防も望まれる。遺伝性の要素が含まれる疾
患などの場合，プライバシーや疾患の情報が
周囲に不必要に知られることがないようにす
る配慮も必要となる。

良好事例

工場の整備部門に所属する男性。学生時代
から口内炎やざ瘡などができやすい体質であ
った。20歳代後半，片目が真っ白になって
見えなくなり近医受診。虹彩炎（前眼部型のぶ
どう膜炎）の診断であった。何度かぶどう膜
炎を繰り返すようになり，２年ほど経過した
時点でベーチェット病の診断を受けた。その
後も眼発作を繰り返し，発作の度に徐々に視
力低下を来たした。発症６～７年後，眼発作
で長期休暇中に視覚障害者手帳を取得，白杖
歩行や拡大読書器，パソコンの拡大ソフトや
音声読み上げソフトの使用訓練などを受け
た。職場復帰の際には夜間作業禁止，工場現
場への単独での立ち入り禁止等の就業制限を
受け視覚障害者用のパソコンソフトを導入
し，デスクワーク主体の職務内容とされた。
復帰後も有給休暇を利用して，週１回の訓練
を数週間続けた。上長への病状説明や就労環
境の整備の際などには産業医の支援をうけ就
労を継続している。現在は数週間に１度の通
院で症状は落ち着いている。
患者本人が自らをコーディネートし，職場

の産業保健スタッフ，行政の福祉サービスな
どを利用して就労継続できている良好事例で
ある。

公的助成制度など

障害者手帳を取得しているものについては
表４のようなサービスが受けられる。手帳を
取得できない難病患者に関しても2013年４
月の障害者総合支援法の施行にともなって，
障害者を対象とした福祉サービスも利用可能
となったが運用には幅がある（表４の１～４）9）。
難病があっても障害者手帳の基準に当てはま
らない中程度のロービジョンの場合に，障害
者雇用枠での雇用にならず，会社側からの配
慮が受けにくいという問題がある。

【人事，産業保健職が連携すべき公的機関や
職種など】
主治医に症状照会をし，眼発作の有無，程
度や頻度，視力や視野，通院スケジュールな
どの情報提供を受ける。眼科のロービジョン
外来の受診も推奨される（表２）10,11）。ロービ
ジョン外来受診時には産業保健スタッフや人
事担当者などが同席し，就労の際の助言を求
めるのも良い。
福祉施設，就労支援，職業訓練等の施設も
利用する。一般的なハローワークの障害者の
専門支援窓口などのほかに，視覚障害に特化
したものとしては表３の施設もある。ただし，

図３　見やすい階段
階段を上から見たところ。踏板とコントラストのある滑り
止めを取り付けている。階段は上がるときより降りる時の
方が転倒リスクが高いため，転倒予防の良好事例である。
（沖縄県立沖縄盲学校）

図４　壁と床，壁と扉の視認性の良い良好事例
壁と扉にコントラストがある。扉の前に点字ブロック。壁
の立ち上がりも床とのコントラストをつけている。（沖縄
県立沖縄盲学校）

表１　眼症状、視機能低下をきたす難病

網膜色素変性症
加齢黄斑変性症
ベーチェット病　
サルコイドーシス　　
多発性硬化症／視神経脊髄炎
重症筋無力症
シェーグレン症候群
スティーブン・ジョンソン症候群　
類天疱瘡
眼皮膚白皮症
IgG4関連疾患
黄斑ジストロフィー
レーベル遺伝性視神経症　など

表２　眼科でのロービジョンケア

１． 視野の自覚化やeye movement訓練によって効
率的な眼の使い方を練習する

２．羞明に対して遮光眼鏡を処方する
３． 適切な倍率の拡大鏡（ルーペ）を選んで使い
方を練習する

４． 職場や生活の場での環境の整え方を助言する
５． その他便利な道具の紹介，関係機関との連携，
生活相談　など

表３　就労支援機関

職業訓練施設：
国立職業リハビリテーションセンター
（埼玉），国立吉備高原職業リハビリテ
ーションセンター（岡山）

職業能力開発校（宮城，神奈川，大阪，
広島，福岡）
社会福祉法人日本盲人職業開発センター
（東京）
社会福祉法人日本ライトハウス（大阪）
視覚特別支援学校（盲学校）等の理療科（あ
ん摩・はり・灸）など
就労移行支援施設：
国立障害者リハビリテーションセンタ
ー自立局（埼玉，函館，神戸，福岡）

委嘱訓練：企業，社会福祉法人，ＮＰＯ
法人等に訓練を委嘱

表４　身体障害者福祉法よる福祉サービス（視覚障害）

１．補装具の支給
　　眼鏡（弱視眼鏡，遮光眼鏡），白杖，単眼鏡など
２．日常生活用具の支給
　　 拡大読書機，読み上げソフト（PC），音声時計
など

３．障害者福祉サービスの利用
　　 自立訓練（歩行訓練，パソコン訓練，点字など），
就労移行支援（パソコン訓練，あんま・はり・
灸など）

４．同行援護
５．医療費の給付
６．障害者施設利用
７．税の控除，減免
８．その他の割引，控除，減免
９．雇用

・1~4に関しては障害者手帳を取得していなくても難病であれば
利用可能。ただし地域により運用に幅あり。
・5.医療費の給付については難病法の「指定難病」のみ
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難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　6

ながらないような配慮も望まれる。症状コン
トロールのための定期的な通院と発作時に迅
速に医療機関受診ができることが，長期的な
予後向上，就業能力の保持につながる。
眼症状を伴う難病にり患すると，職場では

「いつか見えなくなる人には，できる仕事が
ない」と考えがちであるが，通院の時間を確
保すること，５Sの徹底，ハイコントラスト
の職場環境（図３，４），照度の確保など職場

環境を整えること，過負荷にならないよう配
慮すること，拡大鏡やITなどの視覚的エイド
を利用することなどで就業能力を保つことは
可能である。高度のロービジョン者には，安
全面からは事務作業など座ってできる仕事が
良い8）。
ロービジョン者のメンタルヘルスはあまり
良くない6）。メンタルヘルス低下への注意と
予防も望まれる。遺伝性の要素が含まれる疾
患などの場合，プライバシーや疾患の情報が
周囲に不必要に知られることがないようにす
る配慮も必要となる。

良好事例

工場の整備部門に所属する男性。学生時代
から口内炎やざ瘡などができやすい体質であ
った。20歳代後半，片目が真っ白になって
見えなくなり近医受診。虹彩炎（前眼部型のぶ
どう膜炎）の診断であった。何度かぶどう膜
炎を繰り返すようになり，２年ほど経過した
時点でベーチェット病の診断を受けた。その
後も眼発作を繰り返し，発作の度に徐々に視
力低下を来たした。発症６～７年後，眼発作
で長期休暇中に視覚障害者手帳を取得，白杖
歩行や拡大読書器，パソコンの拡大ソフトや
音声読み上げソフトの使用訓練などを受け
た。職場復帰の際には夜間作業禁止，工場現
場への単独での立ち入り禁止等の就業制限を
受け視覚障害者用のパソコンソフトを導入
し，デスクワーク主体の職務内容とされた。
復帰後も有給休暇を利用して，週１回の訓練
を数週間続けた。上長への病状説明や就労環
境の整備の際などには産業医の支援をうけ就
労を継続している。現在は数週間に１度の通
院で症状は落ち着いている。
患者本人が自らをコーディネートし，職場
の産業保健スタッフ，行政の福祉サービスな
どを利用して就労継続できている良好事例で
ある。

公的助成制度など

障害者手帳を取得しているものについては
表４のようなサービスが受けられる。手帳を
取得できない難病患者に関しても2013年４
月の障害者総合支援法の施行にともなって，
障害者を対象とした福祉サービスも利用可能
となったが運用には幅がある（表４の１～４）9）。
難病があっても障害者手帳の基準に当てはま
らない中程度のロービジョンの場合に，障害
者雇用枠での雇用にならず，会社側からの配
慮が受けにくいという問題がある。

【人事，産業保健職が連携すべき公的機関や
職種など】
主治医に症状照会をし，眼発作の有無，程

度や頻度，視力や視野，通院スケジュールな
どの情報提供を受ける。眼科のロービジョン
外来の受診も推奨される（表２）10,11）。ロービ
ジョン外来受診時には産業保健スタッフや人
事担当者などが同席し，就労の際の助言を求
めるのも良い。
福祉施設，就労支援，職業訓練等の施設も

利用する。一般的なハローワークの障害者の
専門支援窓口などのほかに，視覚障害に特化
したものとしては表３の施設もある。ただし，

図３　見やすい階段
階段を上から見たところ。踏板とコントラストのある滑り
止めを取り付けている。階段は上がるときより降りる時の
方が転倒リスクが高いため，転倒予防の良好事例である。
（沖縄県立沖縄盲学校）

図４　壁と床，壁と扉の視認性の良い良好事例
壁と扉にコントラストがある。扉の前に点字ブロック。壁
の立ち上がりも床とのコントラストをつけている。（沖縄
県立沖縄盲学校）

表１　眼症状、視機能低下をきたす難病

網膜色素変性症
加齢黄斑変性症
ベーチェット病　
サルコイドーシス　　
多発性硬化症／視神経脊髄炎
重症筋無力症
シェーグレン症候群
スティーブン・ジョンソン症候群　
類天疱瘡
眼皮膚白皮症
IgG4関連疾患
黄斑ジストロフィー
レーベル遺伝性視神経症　など

表２　眼科でのロービジョンケア

１． 視野の自覚化やeye movement訓練によって効
率的な眼の使い方を練習する

２．羞明に対して遮光眼鏡を処方する
３． 適切な倍率の拡大鏡（ルーペ）を選んで使い
方を練習する

４． 職場や生活の場での環境の整え方を助言する
５． その他便利な道具の紹介，関係機関との連携，
生活相談　など

表３　就労支援機関

職業訓練施設：
国立職業リハビリテーションセンター
（埼玉），国立吉備高原職業リハビリテ
ーションセンター（岡山）

職業能力開発校（宮城，神奈川，大阪，
広島，福岡）
社会福祉法人日本盲人職業開発センター
（東京）
社会福祉法人日本ライトハウス（大阪）
視覚特別支援学校（盲学校）等の理療科（あ
ん摩・はり・灸）など
就労移行支援施設：
国立障害者リハビリテーションセンタ
ー自立局（埼玉，函館，神戸，福岡）
委嘱訓練：企業，社会福祉法人，ＮＰＯ
法人等に訓練を委嘱

表４　身体障害者福祉法よる福祉サービス（視覚障害）

１．補装具の支給
　　眼鏡（弱視眼鏡，遮光眼鏡），白杖，単眼鏡など
２．日常生活用具の支給
　　 拡大読書機，読み上げソフト（PC），音声時計
など

３．障害者福祉サービスの利用
　　 自立訓練（歩行訓練，パソコン訓練，点字など），
就労移行支援（パソコン訓練，あんま・はり・
灸など）

４．同行援護
５．医療費の給付
６．障害者施設利用
７．税の控除，減免
８．その他の割引，控除，減免
９．雇用

・1~4に関しては障害者手帳を取得していなくても難病であれば
利用可能。ただし地域により運用に幅あり。
・5.医療費の給付については難病法の「指定難病」のみ
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福祉サービスの運用は地域差があるために，
行政や担当窓口に相談しながら利用するよう
にしたい。

福祉施設や眼科医療機関に視覚障害者の日
常生活訓練を担当する専門職（視覚障害者生活
訓練等指導者）がいる場合には，職場での環境
調整の方法，通勤経路の安全確認と通勤の訓
練などを依頼し助言を仰ぐと良い。その他，
ピアカウンセリングの役割が期待される各疾
患の患者会や当事者団体，視覚特別支援学校

（盲学校）の相談事業や支援事業，当事者によ
る就労支援団体などのリソースもある（表４）9）。

最近では，眼科医療機関で患者さんに
リソースの情報を提供するシステムが各
地方で整備されつつある（「スマートサイ
ト」「ロービジョン・ネットワーク」など）。
眼科医療機関で地域ネットワークの情報
を尋ねてみたい。
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難病患者の治療と仕事の両立支援を考える　7

はじめに

わが国では，これまで40年以上にわたっ
て難病対策が進められてきました。難病の多
くは，現在も「完治しがたい」という意味で
は難治性の疾患といえます。しかし，難病対
策によって，完治にはいたらないまでも，も
はや重症の疾患とは必ずしも言えなくなって
きました。糖尿病や高血圧のような生活習慣
病と同じ慢性疾患として，日常の自己管理や
服薬，通院などを続けながら，病気と共存し
た生活が送れるようになった人が急速に増加
しています。
この変化はあまりに急速なものでしたか
ら，現代社会において「難病」は「重症」で
あり「就労不可能」な疾患というイメージが
広く残っています。また具体的な就労支援の
取り組みもまだ十分とはいえないと思います。

難病の就労支援とは，慢性疾患をもつ人の
疾患管理と職業生活の両立の支援といえま
す。このためには，難病や難病を持つ人に対
する職場・医療機関・地域などにおける理解
が重要ですし，そのための連携も必要となり
ます。
連載第７回目の今回は，「消化器領域にお

ける難病をもつ人の就労支援」についてご紹
介します。

消化器領域における難病としては，表１に
示される疾患が挙げられます（難病情報センター
［http://www.nanbyou.or.jp］）。このうち潰瘍性大
腸炎は日本全体で166,060人（2013年度末の医
療受給者証および登録者証交付件数の合計）にも
なります。日本に住む1,000人に１人以上が
潰瘍性大腸炎を持っている計算で，大きな企
業であれば，数人以上が潰瘍性大腸炎を持っ
ていても不思議はありません。次に患者数が
多いのは，クローン病で39,799人です。
潰瘍性大腸炎とクローン病をあわせて炎症

性腸疾患といいます。どちらも腸の炎症がよ
くなったり（寛解）と悪くなったり（活動・再燃）
を繰り返す原因不明の慢性疾患です。ともに
若年者に好発する点や，就業上において適切
な配慮がなされることで寛解状態を維持しや
すい点などの共通点があります。他の消化器
領域における難病と比較すると就労する人も

多いですから，以下，炎症性腸疾患を中心に
概説します。

炎症性腸疾患について

　1.　潰瘍性大腸炎
潰瘍性大腸炎は，10歳代後半～30歳代前

半の若年者に好発（発病年齢のピークは25歳）し，
男女比に差はないと報告されています1。
潰瘍性大腸炎は，大腸の粘膜の浅い部分に
炎症が生じる疾患です。潰瘍性大腸炎では，
直腸という肛門に近い部分から，口側（S状
結腸→下行結腸→横行結腸→上行結腸→盲腸）に向
かって炎症が続いていくのが特徴です。粘膜
の炎症が強い時には，粘膜が赤くなったり（発
赤），むくんだりするだけでなく（腫脹），た
だれたり（びらん），潰瘍を形成します。粘膜
のびらんや潰瘍からの出血によって血便が認
められたり，腸炎による腹痛や発熱が認めら
れたりします。
私たちの身体の仕組みとして，直腸には排

便のセンサーがあります。食べた
物は小腸で消化吸収された後，大
腸で水分が吸収されて大便となり
ます。大便がある程度たまると直
腸が機会的に刺激され，私たちは
便意を感じます。潰瘍性大腸炎で
は，直腸から炎症が始まり，炎症
が穏やかになっても最後まで直腸
に炎症が残ります。炎症によって，
直腸が刺激されやすくなっている
ため，頻回に便意を感じやすく，
１日に幾度もトイレに行く必要が
あります。

　2.　クローン病
クローン病は，10歳代後半～
20歳代の若年者に好発（発病年齢
のピークは20歳）し，男女比は２：
１で男性に多い1と報告されてい

ます。潰瘍性大腸炎と同様に再燃と寛解を繰
り返す原因不明の慢性炎症性腸疾患です。
潰瘍性大腸炎とは異なって，大腸以外の小
腸や胃などを含めた全消化管に炎症が生じま
す。また，潰瘍性大腸炎のように粘膜の浅い
部分だけでなく，深い部分にも炎症が生じえ
ます。
クローン病では，しばしば小腸に炎症をき
たします。小腸は，前述の通り，食べ物を消
化吸収する臓器ですので，小腸に炎症が生じ
ると，食べたものを吸収できず，栄養不良と
なり体力を消耗しやすくなります。また未消
化物による下痢をきたしやすくなります。
また，局所的に強い炎症が認められます。
炎症によって，しばしば深い潰瘍が形成され
ることがあります。また，深い潰瘍が治癒す
る過程においては，周囲の粘膜をひきつれて
瘢痕化し，消化管の狭窄をきたすこともあり
ます。また，肛門周囲に深い潰瘍が作られ，
痔瘻を形成することもあります。クローン病
の長期の経過中には，これらの消化管狭窄や
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表　消化器領域における難病

潰瘍性大腸炎
クローン病
自己免疫性肝炎
原発性胆汁性肝硬変
難治性肝炎のうち劇症肝炎
特発性門脈圧亢進症
バット・キアリ症候群
原発性硬化性胆管炎
重症急性膵炎
好酸球性消化管疾患
慢性特発性偽性腸閉塞症
巨大膀胱短小結腸腸管蠕動不全症
腸管神経節細胞僅少症
遺伝性膵炎
クロンカイト・カナダ症候群
総排泄腔遺残
総排泄腔外反症
胆道閉鎖症
乳幼児肝巨大血管腫
嚢胞性線維症
非特異性多発性小腸潰瘍症
ヒルシュスプルング病（全結腸型又は小腸型）

（指定難病97）
（指定難病96）
（指定難病95）
（指定難病93）

（指定難病92）
（指定難病91）
（指定難病94）

（指定難病98）
（指定難病99）
（指定難病100）
（指定難病101）
（指定難病298）
（指定難病289）
（指定難病293）
（指定難病292）
（指定難病296）
（指定難病295）
（指定難病299）
（指定難病290）
（指定難病291）
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痔瘻などによって手術が必要となることもあ
ります。その結果として障害認定を受けたり，
障害者雇用としての適用を受けたりする人も
いますが，多くの人は治療や自己管理によっ
て病気と付き合いながら普通の生活を送って
います。

炎症性腸疾患の治療について

　1.　飛躍的に進んでいる薬物療法
現在，炎症性腸疾患の薬物治療は日進月歩
で進んでいます。従来，寛解をもたらす作用
のあるステロイドと，寛解へ導き寛解を維持
する働きを持つサラゾピリン（５-アミノサリ
チル酸＝５-ASA製剤の一つ）が主として用いら
れていました。その後，副作用の少ない５
-ASAが開発，内服以外に腸に注入する注腸
タイプや坐薬がつくられました。寛解の維持
によく効く免疫調整薬も見つかり，以前は特
殊と考えられていた免疫抑制剤や白血球除去
療法といった治療も，今では一般的な治療法
になっています。
さらに最近では，生物学的製剤である抗Ｔ
ＮＦα（腫瘍壊死因子）抗体製剤（レミケード・
ヒュミラ）による治療が保険適応となり，著
しい効果を挙げています。抗ＴＮＦα抗体製
剤の登場のおかげで，多くの炎症性腸疾患の
人の症状が改善しやすくなり，入院や手術の
リスクが下がり，入院期間が短くなったりし
ています。抗ＴＮＦα抗体製剤の登場以降も，
生物学的製剤の開発は続いています。

　2.　普段からの生活が薬物療法以上に重要
炎症性腸疾患の管理において，薬物治療以
上に重要ともいえるのが，普段の生活です。
炎症が強く認められる際には，休養を取って
消耗を防ぐことが大切ですが，寛解状態にお
いても普段からなるべく疲労をためないこと
が再発を避けるためには重要です。
生活習慣の中では食事療法が重要です。特

にクローン病においては，薬物療法と同等以
上に高い効果があります。低脂肪，低残渣で
消化の良い物が腸の炎症をコントロールする
のにとてもよいのですが，腸からの栄養吸収
の不足を補い，腸の炎症を抑えるために，食
事の一部もしくは全部を成分栄養剤という専
用のドリンク剤で栄養補給することも多くあ
ります。
またクローン病では，喫煙が強い再燃や手

術のリスクであることが知られています。さ
らに副流煙によっても危険が増すことが知ら
れていますので，本人の禁煙が継続しやすい
環境や副流煙による被害を受けない環境を整
えることが望ましいといえます。

職場の方に
知っておいていただきたいこと

・定期的な通院が必要です
炎症性腸疾患に限りませんが，持病を抱え

た方が良い仕事をしていくためには，良い体
調を保つことが大切です。体調が良い場合で
も，定期的に受診して，検査や服薬の調整，
主治医による診察を受け続けることで，急な
体調悪化や入院，休職，障害の悪化を予防す
ることにつながります。その他の疾患同様，
高次医療機関・専門医療機関を受診する際に，
休日の受診が困難であることや予約が必要な
こともあります。
潰瘍性大腸炎やクローン病をもっていて

も，ほとんどの期間はあまり症状がない寛解
期であることが多いです。きちんとした自己
管理を行っていても再燃してしまうこともあ
りますが，職場での適切な配慮があれば普通
に仕事ができ，再燃の危険を少なくすること
ができます。これは，糖尿病や高血圧，喘息
などその他の疾患でも同様のことです。

・自己管理や環境調整について
疾病管理のために，職場においても内服を

はじめとする自己管理が必要な場合がありま
す。特にクローン病では，「成分栄養剤で栄
養を補給する」「食事に気を付ける」「トイレ
に多少頻繁に行く」などの必要があります。
栄養剤を取りやすい場所・時間の設定，宴会
などで酒や食事を無理に勧めないこと，トイ
レの近くに配席することなどの配慮が望まれ
ます。これは，糖尿病の方に対して，飲食に
気をつける必要があることや，インスリンの
自己注射が必要な場合があることと同様とい
えます。また，ステロイドや免疫抑制剤を使
用している際には，感染予防のためにマスク
を着用する必要などがあります。

・難病というレッテル
難病の中には，今でも重病であり就労困難
である疾患も認められます。また，炎症性腸
疾患においても，重症であり，なかなか治療
が難しい場合があります。しかし，すでに多
くの難病，特に炎症性腸疾患においては，こ
のイメージとかけ離れている場合が多くあり
ます。具体的な仕事内容や能力・条件・制限
に即して，よりよく仕事ができるようにとい
うことを焦点に，本人と話し合うことが大切
です。

・普段からの職場づくり
「難病」を抱える人たちは，一般の誤解や
偏見による差別を心配し，疾病を持つことを
隠していることが多いとされています。一人
で悩み，体調の悪化を知りながらも，無理な
仕事によって体調を悪化させやすいともいわ
れます。
疾病に限らず，不安や心配事を抱えたから
といって，それぞれの課題が解決するわけで
はありません。また，ストレスを積み重ねて
体調を損ねるほか，問題を大きくしてしまう
ことも多いものです。普段から，不安や心配
事を互いに伝えられるような，風通しの良い
職場風土づくりが何よりも大切といえます。

・情報収集・連携および相談先について
炎症性腸疾患に限らず，同じ疾患において
も，病状や重症度によって必要な治療や対応
などがそれぞれ大きく異なります。疾病など
についての専門的な意見や，その根拠などが
必要な場合，主治医の意見が参考になります。
職場として判断に困る場合には，本人を通じ
て主治医に確認をとるのがよいでしょう。職
場に産業医や産業看護職がいる場合には，健
康管理や就業判断，主治医との連携をはかっ
てもらうことができます。
難病に関する情報は，公益財団法人難病医
学研究財団が管理する「難病情報センター」
のHPによくまとめられています。国の難病
対策・各種制度の概要・病気の解説などの情
報のほかに，就労支援に関する情報も網羅的
に提供されています［http://www.nanbyou.

or.jp］。
各都道府県が実施主体となっている難病相
談・支援センターから，疾患についての個別
の説明を受けられることもあります。各種相
談支援，就労支援のほか，講演会や研究会の
開催がなされることもあります。難病情報セ
ンターのHPから窓口を確認できます［http://

www.nanbyou.or.jp/entry/1352］。
最後にCCJAPANを紹介します。炎症性腸
疾患（潰瘍性大腸炎とクローン病）の総合情報誌
として隔月発行され，最新の医学情報ととも
に，就職や社会保障に関する特集を組んでい
ます。炎症性腸疾患をもつ人たちがどのよう
に治療しながら働いているかの生の声にあふ
れています。人事労務担当の方や健康管理ス
タッフが，炎症性腸疾患をもちながら働くこ
とがどのようなことかを理解するのにも非常
に有用と考えます。インターネットから定期
購読の申し込みやバックナンバーの購入も可
能です。
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痔瘻などによって手術が必要となることもあ
ります。その結果として障害認定を受けたり，
障害者雇用としての適用を受けたりする人も
いますが，多くの人は治療や自己管理によっ
て病気と付き合いながら普通の生活を送って
います。

炎症性腸疾患の治療について

　1.　飛躍的に進んでいる薬物療法
現在，炎症性腸疾患の薬物治療は日進月歩

で進んでいます。従来，寛解をもたらす作用
のあるステロイドと，寛解へ導き寛解を維持
する働きを持つサラゾピリン（５-アミノサリ
チル酸＝５-ASA製剤の一つ）が主として用いら
れていました。その後，副作用の少ない５
-ASAが開発，内服以外に腸に注入する注腸
タイプや坐薬がつくられました。寛解の維持
によく効く免疫調整薬も見つかり，以前は特
殊と考えられていた免疫抑制剤や白血球除去
療法といった治療も，今では一般的な治療法
になっています。
さらに最近では，生物学的製剤である抗Ｔ

ＮＦα（腫瘍壊死因子）抗体製剤（レミケード・
ヒュミラ）による治療が保険適応となり，著
しい効果を挙げています。抗ＴＮＦα抗体製
剤の登場のおかげで，多くの炎症性腸疾患の
人の症状が改善しやすくなり，入院や手術の
リスクが下がり，入院期間が短くなったりし
ています。抗ＴＮＦα抗体製剤の登場以降も，
生物学的製剤の開発は続いています。

　2.　普段からの生活が薬物療法以上に重要
炎症性腸疾患の管理において，薬物治療以

上に重要ともいえるのが，普段の生活です。
炎症が強く認められる際には，休養を取って
消耗を防ぐことが大切ですが，寛解状態にお
いても普段からなるべく疲労をためないこと
が再発を避けるためには重要です。
生活習慣の中では食事療法が重要です。特

にクローン病においては，薬物療法と同等以
上に高い効果があります。低脂肪，低残渣で
消化の良い物が腸の炎症をコントロールする
のにとてもよいのですが，腸からの栄養吸収
の不足を補い，腸の炎症を抑えるために，食
事の一部もしくは全部を成分栄養剤という専
用のドリンク剤で栄養補給することも多くあ
ります。
またクローン病では，喫煙が強い再燃や手
術のリスクであることが知られています。さ
らに副流煙によっても危険が増すことが知ら
れていますので，本人の禁煙が継続しやすい
環境や副流煙による被害を受けない環境を整
えることが望ましいといえます。

職場の方に
知っておいていただきたいこと

・定期的な通院が必要です
炎症性腸疾患に限りませんが，持病を抱え
た方が良い仕事をしていくためには，良い体
調を保つことが大切です。体調が良い場合で
も，定期的に受診して，検査や服薬の調整，
主治医による診察を受け続けることで，急な
体調悪化や入院，休職，障害の悪化を予防す
ることにつながります。その他の疾患同様，
高次医療機関・専門医療機関を受診する際に，
休日の受診が困難であることや予約が必要な
こともあります。
潰瘍性大腸炎やクローン病をもっていて
も，ほとんどの期間はあまり症状がない寛解
期であることが多いです。きちんとした自己
管理を行っていても再燃してしまうこともあ
りますが，職場での適切な配慮があれば普通
に仕事ができ，再燃の危険を少なくすること
ができます。これは，糖尿病や高血圧，喘息
などその他の疾患でも同様のことです。

・自己管理や環境調整について
疾病管理のために，職場においても内服を

はじめとする自己管理が必要な場合がありま
す。特にクローン病では，「成分栄養剤で栄
養を補給する」「食事に気を付ける」「トイレ
に多少頻繁に行く」などの必要があります。
栄養剤を取りやすい場所・時間の設定，宴会
などで酒や食事を無理に勧めないこと，トイ
レの近くに配席することなどの配慮が望まれ
ます。これは，糖尿病の方に対して，飲食に
気をつける必要があることや，インスリンの
自己注射が必要な場合があることと同様とい
えます。また，ステロイドや免疫抑制剤を使
用している際には，感染予防のためにマスク
を着用する必要などがあります。

・難病というレッテル
難病の中には，今でも重病であり就労困難
である疾患も認められます。また，炎症性腸
疾患においても，重症であり，なかなか治療
が難しい場合があります。しかし，すでに多
くの難病，特に炎症性腸疾患においては，こ
のイメージとかけ離れている場合が多くあり
ます。具体的な仕事内容や能力・条件・制限
に即して，よりよく仕事ができるようにとい
うことを焦点に，本人と話し合うことが大切
です。

・普段からの職場づくり
「難病」を抱える人たちは，一般の誤解や
偏見による差別を心配し，疾病を持つことを
隠していることが多いとされています。一人
で悩み，体調の悪化を知りながらも，無理な
仕事によって体調を悪化させやすいともいわ
れます。
疾病に限らず，不安や心配事を抱えたから
といって，それぞれの課題が解決するわけで
はありません。また，ストレスを積み重ねて
体調を損ねるほか，問題を大きくしてしまう
ことも多いものです。普段から，不安や心配
事を互いに伝えられるような，風通しの良い
職場風土づくりが何よりも大切といえます。

・情報収集・連携および相談先について
炎症性腸疾患に限らず，同じ疾患において

も，病状や重症度によって必要な治療や対応
などがそれぞれ大きく異なります。疾病など
についての専門的な意見や，その根拠などが
必要な場合，主治医の意見が参考になります。
職場として判断に困る場合には，本人を通じ
て主治医に確認をとるのがよいでしょう。職
場に産業医や産業看護職がいる場合には，健
康管理や就業判断，主治医との連携をはかっ
てもらうことができます。
難病に関する情報は，公益財団法人難病医

学研究財団が管理する「難病情報センター」
のHPによくまとめられています。国の難病
対策・各種制度の概要・病気の解説などの情
報のほかに，就労支援に関する情報も網羅的
に提供されています［http://www.nanbyou.

or.jp］。
各都道府県が実施主体となっている難病相

談・支援センターから，疾患についての個別
の説明を受けられることもあります。各種相
談支援，就労支援のほか，講演会や研究会の
開催がなされることもあります。難病情報セ
ンターのHPから窓口を確認できます［http://

www.nanbyou.or.jp/entry/1352］。
最後にCCJAPANを紹介します。炎症性腸

疾患（潰瘍性大腸炎とクローン病）の総合情報誌
として隔月発行され，最新の医学情報ととも
に，就職や社会保障に関する特集を組んでい
ます。炎症性腸疾患をもつ人たちがどのよう
に治療しながら働いているかの生の声にあふ
れています。人事労務担当の方や健康管理ス
タッフが，炎症性腸疾患をもちながら働くこ
とがどのようなことかを理解するのにも非常
に有用と考えます。インターネットから定期
購読の申し込みやバックナンバーの購入も可
能です。
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おわりに

以上，炎症性腸疾患を中心に現在の消化器
領域における難病の現状，また就労支援につ
いて述べました。炎症性腸疾患を抱える人の
多くは人生における早い時期に大きな転機を
迎え，これを乗り越えることで大きな人間的

成長を遂げている方も少なくありません。彼
らと共に働くことで，難病を抱えていない方
も多くのことを学ぶことがあると思います。
本稿が，その一助となれば幸いです。

　引用文献
1厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業　難治性
炎症性腸管障害に関する調査研究，平成22年度　総括・分
担研究報告書．

体裁　Ｂ５判並製 280頁
定価　本体 2,286 円＋税

図書コード  ISBN 978-4-89760-312-4  C 3047

［ 改 訂 ］　

産 業 医 学 100 話

公益財団法人
大原記念労働科学研究所

〒 151-0051
渋谷区千駄ヶ谷 1-1-12
桜美林大学内 3F
TEL：03-6447-1435（事業部）
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＊ 障害者と障がい者：弊社内では，「障がい者」と表記使
用していますが，行政等からの引用資料の文字は，そ
のまま「障害者」としています。

はじめに
障がい者雇用と難病患者の雇用，
その類似点と相違点について

近年，障害者雇用促進法の制定とその定着
によって企業における障がい者雇用は大きく
拡大してきている。
難病患者の雇用を考える場合，障がい者雇
用との類似点と相違点を知ることは，難病患
者就労の理解に役立つものと思われる。
大まかに言うと障害者雇用促進法とは，事
業主に対し，法定雇用率に相当する人数の障
がい者雇用を義務づける法律である。民間企
業の場合，現在の法定障がい者雇用率は2.0
％となっている（表１）。
企業は自社の社会的責任とコンプライアン

ス遵守のため，障がい者の雇用を推進している。
私の知る範囲において，障がい者雇用には，
一般労働市場でいうところの「キャリア就労
層」と，障がい者雇用を実現するために社内
から多様な業務を切り出し，または新たに創
出して雇い入れた，「障がい者雇用枠として
の就労層」が併存している（もちろん明確に区
分もできず，中間形態もある）。
キャリア就労層とは，障害者手帳を所持し
ているが，職務上障がいへの配慮が少なく，
本人の職務能力・経験をベースに勤務できる
層で，通常の人事・評価制度のもとで勤務さ
れている。
障がい者雇用枠層は，キャリア就労層と比
較して，相対的に職務能力・経験が不足して
おり，有する障がいへの配慮事項も多岐にわ
たり多様な雇用環境，就労条件を整備しなけ
れば雇い入れが困難な層である。この層の就
労者は一般社員と同等の能力とプロフィット
を求めない代わりに，企業全体の生産性改善
や風土改革活動，企業の社会貢献，コンプラ
イアンス遵守のための活動などに役立たれて
いることが多い。
現在難病患者の27.8％（25年度「障害者の生

活実態」報告書全文第５章　難病患者の状況）の方
が障害者手帳を取得し，障がい者として就労
（または就活）されている。
障がい者として就労されている難病患者に

対しては，上述の障がい者雇用方法が適用さ
れている。難病疾病種ごとの配慮事項も障が
い配慮の一つとして扱われ，企業ごとに差は
あるが比較的治療と就労のバランスが担保さ
れているケースが多い。
一方で障害者手帳を取得していない（しな

い，できない）難病患者については，障がい者
雇用と比較して困難な状況下にあるようだ。
何よりも障がい者雇用は法律で規定された
義務であるが，難病患者の雇用義務は企業に
はない。
雇用された場合も総合職や一般職（あるいは

職種を問わず他の健常社員）と同等の能力とプロ
フィットを求められることが多く，疾病配慮
も限定的で十分とはいえないケースが多い。

本稿では障がい者雇用という大枠の中で難
病患者の雇用について整理してみたい。障が
い者手帳を取得されて就労されている難病患
者に比べて，取得されていない難病患者の雇
用において就労上固有の課題があるのは認知
するところだが，企業の雇用経験としての成
功事例や経験則を語るのに適しているのが障
がい者雇用であるというところをご理解いた
だきたい。

企業が障がい者雇用を
推進している理由

前述のように現在民間企業における障がい

者雇用はかつてないスピードで
拡大している。
2015年６月時点での実雇用
率は，従業員1,000名を超える
大企業では2.09％に達してお
り，全体平均でも1.88％に到っ
ており官民合わせて52万人近
い障がい者が就労している。ま
たその数は毎年着実に増加して
いる。

企業が障がい者雇用を推進している要因と
しては，障害者雇用促進法による障がい者雇
用の義務化が大きいが，企業側としても障が
い者雇用という社会政策の意義について自覚
し，自主的な取り組みとして活発化させてい
る。
障がい者雇用は，障がい者の経済的自立に
よる共生社会の実現という側面を第一義とす
るが，他の側面としては，減少する労働人口
を補い，増大しつづけている社会保障費の負
担を抑制し，働く意欲と能力を持っている障
がい者には就労してもらうことで，納税者と
しての社会的責任の一端も担ってもらう社会
政策でもある。また少子高齢社会においても，
日本経済の継続的成長を維持していくための
施策という側面も持っている。この点につい
ていえば難病患者の就労もまったく同義だと
考える。

障がい者雇用と生産性

企業がその社会的責任を果たすために障が
い者雇用を促進させていることに関しては大
きく喧伝されている半面，障がい者雇用にか
かるコストについては正面から語られること
が少ない。それは性質上センシティブな要素
を含む問題でもあり，障がい者雇用をコスト
にとどめるか何らかの積極的効果を伴う投資
とするかは，企業の姿勢と努力にかかってい
るからでもある。コストであることを障がい

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える
共同編集　和田　耕治・江口　尚

8

大濱 徹

障がい者（難病患者）雇用のために
企業が考えていること，取り組んでいること

おおはま あきら
株式会社フロンティアチャレンジ 人材
紹介事業部 ゼネラルマネジャー

表１　就労場所別の障がい者雇用率
就労場所 就労数 法定雇用率 実雇用率

民間企業 453,133.5 2.00% 1.88%

公的機関

国の機関 7,371.5 2.30% 2.45%
都道府県の機関 8,344.0 2.30% 2.58%
市町村の機関 25,913.5 2.30% 2.41%
教育委員会 14,216.5 2.20% 2.15%

独立行政法人等 9,527.5 2.30% 2.32%
合計 518,506.5

厚生労働省「平成27年障害者雇用状況の集計結果」より（2015年11月27日）
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＊ 障害者と障がい者：弊社内では，「障がい者」と表記使
用していますが，行政等からの引用資料の文字は，そ
のまま「障害者」としています。

はじめに
障がい者雇用と難病患者の雇用，
その類似点と相違点について

近年，障害者雇用促進法の制定とその定着
によって企業における障がい者雇用は大きく
拡大してきている。
難病患者の雇用を考える場合，障がい者雇
用との類似点と相違点を知ることは，難病患
者就労の理解に役立つものと思われる。
大まかに言うと障害者雇用促進法とは，事
業主に対し，法定雇用率に相当する人数の障
がい者雇用を義務づける法律である。民間企
業の場合，現在の法定障がい者雇用率は2.0
％となっている（表１）。
企業は自社の社会的責任とコンプライアン

ス遵守のため，障がい者の雇用を推進している。
私の知る範囲において，障がい者雇用には，

一般労働市場でいうところの「キャリア就労
層」と，障がい者雇用を実現するために社内
から多様な業務を切り出し，または新たに創
出して雇い入れた，「障がい者雇用枠として
の就労層」が併存している（もちろん明確に区
分もできず，中間形態もある）。
キャリア就労層とは，障害者手帳を所持し

ているが，職務上障がいへの配慮が少なく，
本人の職務能力・経験をベースに勤務できる
層で，通常の人事・評価制度のもとで勤務さ
れている。
障がい者雇用枠層は，キャリア就労層と比

較して，相対的に職務能力・経験が不足して
おり，有する障がいへの配慮事項も多岐にわ
たり多様な雇用環境，就労条件を整備しなけ
れば雇い入れが困難な層である。この層の就
労者は一般社員と同等の能力とプロフィット
を求めない代わりに，企業全体の生産性改善
や風土改革活動，企業の社会貢献，コンプラ
イアンス遵守のための活動などに役立たれて
いることが多い。
現在難病患者の27.8％（25年度「障害者の生

活実態」報告書全文第５章　難病患者の状況）の方
が障害者手帳を取得し，障がい者として就労
（または就活）されている。
障がい者として就労されている難病患者に

対しては，上述の障がい者雇用方法が適用さ
れている。難病疾病種ごとの配慮事項も障が
い配慮の一つとして扱われ，企業ごとに差は
あるが比較的治療と就労のバランスが担保さ
れているケースが多い。
一方で障害者手帳を取得していない（しな

い，できない）難病患者については，障がい者
雇用と比較して困難な状況下にあるようだ。
何よりも障がい者雇用は法律で規定された
義務であるが，難病患者の雇用義務は企業に
はない。
雇用された場合も総合職や一般職（あるいは

職種を問わず他の健常社員）と同等の能力とプロ
フィットを求められることが多く，疾病配慮
も限定的で十分とはいえないケースが多い。

本稿では障がい者雇用という大枠の中で難
病患者の雇用について整理してみたい。障が
い者手帳を取得されて就労されている難病患
者に比べて，取得されていない難病患者の雇
用において就労上固有の課題があるのは認知
するところだが，企業の雇用経験としての成
功事例や経験則を語るのに適しているのが障
がい者雇用であるというところをご理解いた
だきたい。

企業が障がい者雇用を
推進している理由

前述のように現在民間企業における障がい

者雇用はかつてないスピードで
拡大している。
2015年６月時点での実雇用

率は，従業員1,000名を超える
大企業では2.09％に達してお
り，全体平均でも1.88％に到っ
ており官民合わせて52万人近
い障がい者が就労している。ま
たその数は毎年着実に増加して
いる。

企業が障がい者雇用を推進している要因と
しては，障害者雇用促進法による障がい者雇
用の義務化が大きいが，企業側としても障が
い者雇用という社会政策の意義について自覚
し，自主的な取り組みとして活発化させてい
る。
障がい者雇用は，障がい者の経済的自立に
よる共生社会の実現という側面を第一義とす
るが，他の側面としては，減少する労働人口
を補い，増大しつづけている社会保障費の負
担を抑制し，働く意欲と能力を持っている障
がい者には就労してもらうことで，納税者と
しての社会的責任の一端も担ってもらう社会
政策でもある。また少子高齢社会においても，
日本経済の継続的成長を維持していくための
施策という側面も持っている。この点につい
ていえば難病患者の就労もまったく同義だと
考える。

障がい者雇用と生産性

企業がその社会的責任を果たすために障が
い者雇用を促進させていることに関しては大
きく喧伝されている半面，障がい者雇用にか
かるコストについては正面から語られること
が少ない。それは性質上センシティブな要素
を含む問題でもあり，障がい者雇用をコスト
にとどめるか何らかの積極的効果を伴う投資
とするかは，企業の姿勢と努力にかかってい
るからでもある。コストであることを障がい

難病患者の治療と仕事の両立支援を考える
共同編集　和田　耕治・江口　尚

8

大濱 徹

障がい者（難病患者）雇用のために
企業が考えていること，取り組んでいること

おおはま あきら
株式会社フロンティアチャレンジ 人材
紹介事業部 ゼネラルマネジャー

表１　就労場所別の障がい者雇用率
就労場所 就労数 法定雇用率 実雇用率

民間企業 453,133.5 2.00% 1.88%

公的機関

国の機関 7,371.5 2.30% 2.45%
都道府県の機関 8,344.0 2.30% 2.58%
市町村の機関 25,913.5 2.30% 2.41%
教育委員会 14,216.5 2.20% 2.15%

独立行政法人等 9,527.5 2.30% 2.32%
合計 518,506.5

厚生労働省「平成27年障害者雇用状況の集計結果」より（2015年11月27日）
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者自身や行政のせいにすることは許されない
ことであり，障がい者雇用を企業活動にどう
活用するか，雇用コストで何を実現するのか
は，企業の責任にのみ帰するものだと考える。
したがって活用方法如何によっては重いコ
ストにも有効な投資にもなりえるのが障がい
者雇用である。
各企業では法定雇用率を達成すべく努力す
るだけでなく，障がい者雇用をコストから投
資に転換しようと創意工夫している。
表２は障がい者雇用枠での就労者を受け入
れ，定着してもらうために企業が取り組んで
いる（あるいは取り組む必要のある）雇用管理手
法の体系例である。これは障がい者雇用から
何らかのプロフィットを生み出すために，弊

社が取り組んでいる雇用受入対策と雇用管理
業務の実施事例でもある（もちろん難病患者に
おいても有効である）。

障がい者（難病就労者）の
雇用管理手法

① 担当してもらう業務を考える（業務の最適
化）
障がい者雇用において障がいの種類や能

力・経験値等をそろえて基準化し，絞って雇
用するのは，彼らに担当してもらう業務を設
計する上で有効な方法でもあり，生産性を上
げやすいという特徴がある。これまでにはそ
のような方法で成功事例を積み重ねてきた企

業例を多数見ることができた。とはいえ障が
い者雇用が進み，人材採用の難易度が高くな
っている現在において，属性が一様な障がい
者を一定数採用するのは困難になってきてい
る。どうしても多様な障がいと多岐にわたる
配慮事項を想定しておく必要があり，さらに
一層障がい者雇用の難易度を上げているもの
として「業務能力の格差」という難題がある。
この問題を解決するためには，障がい者（難

病就労者）個々の属性，適性にマッチした適
切な業務割付が必要である。どうしても適切
な業務割付ができない場合は，業務内容や作
業プロセスを見える化し，割付可能な業務と
して再設計しなければならない。
適切な業務量，適切な業務難易度の仕事を
割り付けることは一般労働者においても重要
なことであり，障がい者の場合，最も重要な
受入準備かつ職場定着課題だといえる。割付
業務が不適切だと、早期離職や労務トラブル
を引き起こす原因にもなりうる。さらには障
がい者雇用をコストにとどめるか投資化する
かの最初の分岐点でもある。
難病就労者の場合は，就労環境や勤務時間，
通院などで配慮事項はあるにしても，能力的
には一定レベルを保持しておられる方が多
く，障がい者枠で雇用したとしても職務の最
適割付にはさらに慎重さが求められる。

② 労務マネジメントを考える（マネジメント
の最適化）
多様な障がいと多岐にわたる配慮事項があ
り，業務能力の格差が大きいといういう前提
で障がい者の労務管理を考える必要がある。
早期離職や組織内でのコミュニケーション不
全を障がい者の責に帰する人事スタッフや受
入部署の管理者が散見されるが，管理者サイ
ドの不適切なマネジメントに起因すると考え
た方が妥当なケースが多いようだ。
厳しい就職競争を勝ち残って採用され，与
えられた業績課題の達成のために自立自走し

て行動できるスタッフに対するような組織マ
ネジメント意識では，障がい者のマネジメン
トはできない。障がい特性を理解し，障がい
者個々の適性に合ったマネジメントを行う必
要がある。検討すべき施策例については表２
の通りである。
労務マネジメントについては障がい者も難
病就労者も同じような視点での取り組みが有
効だと思われる。

③ 人事制度や就業規則を考える（人事制度の
最適化）
2016年４月１日施行予定の「障害者差別

解消法」や「改正障害者雇用促進法」におい
て「合理的配慮の提供義務」が明記されてい
るが，合理的配慮の内容については一概にこ
うだと明示することが難しい。子細にわたる
であろう合理的配慮事項の中でぜひ解決して
おくべきものがある。それは障がい者雇用を
特殊なものと固定し，企業内の一般の人事制
度，評価制度，給与制度等から隔離したもの
にしてはならないということだ。障がい者枠
で雇用されても本人の努力と業績如何によっ
ては他の職種への転換や昇級・昇進・昇格の
機会を奪うことは許されない（もちろんその逆
も）。予め明記され，通知された仕組みによ
って公平に評価され，処遇される制度を構築
し，障がい者の採用時にそれを説明した上で
雇用契約を結ぶ必要がある。
この点に関しても障がい者も難病就労者も
同じような視点での取り組みが有効だと思わ
れる。

④その他の配慮事項の整備を考える
雇用した障がい者の業務処理に必要なファ
シリティを整備するのは企業の雇用責任であ
る。また就業によって障がい（難病）が悪化
しないよう，健康状態を適時把握し，適切な
対策をとることも重要な責任だ。
外部の支援者のサポートを受け入れ，かれ

表２　障がい者雇用の受け入れと職場定着業務例
受け入れ準備
職場定着業務 取組仮題例 施策具体例 主な実施者

① 職務の最適化

適切な業務割付 仕事の作り方

人
事
等
本
社
機
能

　
　
　
　

　
受
入
部
門
上
長
等

適切な難易度 仕事の与え方
適切な業務量 報連相のさせ方・受け方
適切なスキルアッアップ 指示・命令の出し方

② マネジメントの
最適化

指導の仕方

基本ルール指導
トラブル時の指導
業務上のミス時の指導
育成・ステップアップの方法，プログラム準
備と運用
目標の与え方
評価の仕方

コミュニケーションの取り方

心がける接し方
留意すべき禁句・禁忌例
適切な頻度
適切な方法

③ 人事制度等の
最適化

人事制度の最適化
公平な制度準備（キャリアプランや給与体系）
賞賛制度等のインセンティブ制度企画

就業規則の多様化・最適化 障がいケアに対応可能な改定等
人材育成 公平な育成制度，キャリアアップサポート
モチベーションマネジメント メンター制度の援用等

④ その他配慮事項

就業環境
ファシリティ整備
業務環境（必要な就労環境）整備

健康管理
健康状態把握
メンタルヘルス⇒産業医等との連携体制

外部
私生活サポート 外部支援機関提携，サポート活用
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者自身や行政のせいにすることは許されない
ことであり，障がい者雇用を企業活動にどう
活用するか，雇用コストで何を実現するのか
は，企業の責任にのみ帰するものだと考える。
したがって活用方法如何によっては重いコ

ストにも有効な投資にもなりえるのが障がい
者雇用である。
各企業では法定雇用率を達成すべく努力す

るだけでなく，障がい者雇用をコストから投
資に転換しようと創意工夫している。
表２は障がい者雇用枠での就労者を受け入

れ，定着してもらうために企業が取り組んで
いる（あるいは取り組む必要のある）雇用管理手
法の体系例である。これは障がい者雇用から
何らかのプロフィットを生み出すために，弊

社が取り組んでいる雇用受入対策と雇用管理
業務の実施事例でもある（もちろん難病患者に
おいても有効である）。

障がい者（難病就労者）の
雇用管理手法

① 担当してもらう業務を考える（業務の最適
化）
障がい者雇用において障がいの種類や能
力・経験値等をそろえて基準化し，絞って雇
用するのは，彼らに担当してもらう業務を設
計する上で有効な方法でもあり，生産性を上
げやすいという特徴がある。これまでにはそ
のような方法で成功事例を積み重ねてきた企

業例を多数見ることができた。とはいえ障が
い者雇用が進み，人材採用の難易度が高くな
っている現在において，属性が一様な障がい
者を一定数採用するのは困難になってきてい
る。どうしても多様な障がいと多岐にわたる
配慮事項を想定しておく必要があり，さらに
一層障がい者雇用の難易度を上げているもの
として「業務能力の格差」という難題がある。
この問題を解決するためには，障がい者（難

病就労者）個々の属性，適性にマッチした適
切な業務割付が必要である。どうしても適切
な業務割付ができない場合は，業務内容や作
業プロセスを見える化し，割付可能な業務と
して再設計しなければならない。
適切な業務量，適切な業務難易度の仕事を
割り付けることは一般労働者においても重要
なことであり，障がい者の場合，最も重要な
受入準備かつ職場定着課題だといえる。割付
業務が不適切だと、早期離職や労務トラブル
を引き起こす原因にもなりうる。さらには障
がい者雇用をコストにとどめるか投資化する
かの最初の分岐点でもある。
難病就労者の場合は，就労環境や勤務時間，

通院などで配慮事項はあるにしても，能力的
には一定レベルを保持しておられる方が多
く，障がい者枠で雇用したとしても職務の最
適割付にはさらに慎重さが求められる。

② 労務マネジメントを考える（マネジメント
の最適化）
多様な障がいと多岐にわたる配慮事項があ
り，業務能力の格差が大きいといういう前提
で障がい者の労務管理を考える必要がある。
早期離職や組織内でのコミュニケーション不
全を障がい者の責に帰する人事スタッフや受
入部署の管理者が散見されるが，管理者サイ
ドの不適切なマネジメントに起因すると考え
た方が妥当なケースが多いようだ。
厳しい就職競争を勝ち残って採用され，与
えられた業績課題の達成のために自立自走し

て行動できるスタッフに対するような組織マ
ネジメント意識では，障がい者のマネジメン
トはできない。障がい特性を理解し，障がい
者個々の適性に合ったマネジメントを行う必
要がある。検討すべき施策例については表２
の通りである。
労務マネジメントについては障がい者も難

病就労者も同じような視点での取り組みが有
効だと思われる。

③ 人事制度や就業規則を考える（人事制度の
最適化）
2016年４月１日施行予定の「障害者差別

解消法」や「改正障害者雇用促進法」におい
て「合理的配慮の提供義務」が明記されてい
るが，合理的配慮の内容については一概にこ
うだと明示することが難しい。子細にわたる
であろう合理的配慮事項の中でぜひ解決して
おくべきものがある。それは障がい者雇用を
特殊なものと固定し，企業内の一般の人事制
度，評価制度，給与制度等から隔離したもの
にしてはならないということだ。障がい者枠
で雇用されても本人の努力と業績如何によっ
ては他の職種への転換や昇級・昇進・昇格の
機会を奪うことは許されない（もちろんその逆
も）。予め明記され，通知された仕組みによ
って公平に評価され，処遇される制度を構築
し，障がい者の採用時にそれを説明した上で
雇用契約を結ぶ必要がある。
この点に関しても障がい者も難病就労者も

同じような視点での取り組みが有効だと思わ
れる。

④その他の配慮事項の整備を考える
雇用した障がい者の業務処理に必要なファ

シリティを整備するのは企業の雇用責任であ
る。また就業によって障がい（難病）が悪化
しないよう，健康状態を適時把握し，適切な
対策をとることも重要な責任だ。
外部の支援者のサポートを受け入れ，かれ

表２　障がい者雇用の受け入れと職場定着業務例
受け入れ準備
職場定着業務 取組仮題例 施策具体例 主な実施者

① 職務の最適化

適切な業務割付 仕事の作り方

人
事
等
本
社
機
能
　
　
　
　

　
受
入
部
門
上
長
等

適切な難易度 仕事の与え方
適切な業務量 報連相のさせ方・受け方
適切なスキルアッアップ 指示・命令の出し方

② マネジメントの
最適化

指導の仕方

基本ルール指導
トラブル時の指導
業務上のミス時の指導
育成・ステップアップの方法，プログラム準
備と運用
目標の与え方
評価の仕方

コミュニケーションの取り方

心がける接し方
留意すべき禁句・禁忌例
適切な頻度
適切な方法

③ 人事制度等の
最適化

人事制度の最適化
公平な制度準備（キャリアプランや給与体系）
賞賛制度等のインセンティブ制度企画

就業規則の多様化・最適化 障がいケアに対応可能な改定等
人材育成 公平な育成制度，キャリアアップサポート
モチベーションマネジメント メンター制度の援用等

④ その他配慮事項

就業環境
ファシリティ整備
業務環境（必要な就労環境）整備

健康管理
健康状態把握
メンタルヘルス⇒産業医等との連携体制

外部
私生活サポート 外部支援機関提携，サポート活用

（  733）（  732）
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障がい者（難病患者）雇用のために企業が考えていること，取り組んでいること

らの支援活動をフォローすることも軽んじて
はならない。

最後に

最後に，企業が障がい者（難病就労者）雇用
をより積極的に進めるために，障がい者（難
病就労者）自らが理解し，取り組んでいただ
きたいことがある。
障がい者雇用は企業が責任をもって実施す
べき社会政策ではあるが，これまでの福祉行
政を肩代わりするものではない。
民間企業で就労したい障がい者（難病就労

者）は応募（または就職）に先立って以下の事
柄を十分に理解してほしい。

①障がいが（難病）あっても働きたい，働く
という目的意識を明確にもつ。
皆さまは何のために働きたいのか？すぐあ
きらめる，挫けるのは障がい特性ではないは
ず。障がい者の就労には本人の強い決意，覚
悟が必要だということを知っていただきた
い。
企業は障がい者雇用をする義務はあるが，

「皆さま一人ひとり」を雇用する義務はない。
十分な職務能力を有し，真摯で，一生懸命に
働こうとする障がい者はほかにもいて，就労
の機会を待っているということを忘れてはな
らない。
②企業で就労するということの意味について
理解しなければならない。
企業は営利団体であり，収益を上げること

が存在使命である。民間企業に就労した限り，
障がいの有無を問わず企業の利益に貢献する
義務が発生するということを理解しなければ
ならない。訓練事業所や福祉事業所に入所し
たのではない。
③能力・業績と配慮事項の多寡は処遇と連動
するということを理解しなければならない。
給与などの処遇というものは能力に裏打ち

された業績評価によって決定する，というこ
とに異論はないと考える。
処遇も高くしてほしい，配慮も多くしてほ

しいという要望を聞くことがあるが，その論
理は成立しない。処遇が高いと配慮は少なく，
配慮が多いと処遇は低い。障がい者か健常者
を問わず，これが労働市場を俯瞰してみた場
合の私たちの見解である。
④障がい（難病）により就労に制約事項があ
る場合，企業は配慮することは可能だが，
能力や経験不足を配慮することはできな
い。
企業は障がい者のできる仕事を準備するの

ではなく，企業が準備した仕事をできる人を
採用するのである。
⑤これらの前提（合意）の上で企業は障がい
者（難病患者）が就労可能な環境整備を行い，
受け入れ，活用するための前述の諸活動を
実施する。
どちらか一方ではなく，就労する側と受け

入れる側の双方の努力によって障がい者（難
病患者）就労はその役割を果たすことができ
るのだ。

（  734）
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　ここ数年、難病患者に対する就労支援への関心が高まっています。40年に

わたる総合的な難病対策により、難病に関する治療技術が大きく進歩しまし

た。その結果、難病の多くは、現在も完治しがたい難治性の疾患ではあります

が、仕事ができないような病気と言うよりも、高血圧や糖尿病のような治療

をしながら仕事ができる慢性疾患として捉えられてきています。糖尿病や高

血圧患者の中には、病気が悪化しないように残業時間や交替勤務などについ

て業務が制限されている方がいますが、難病患者も同様で、一定の就業上の

配慮があれば、問題なく仕事をすることができます。ただ、職場の難病患者の

就労への理解が不十分だったり、「難病」という言葉の先入観から仕事ができ

ない人と会社から判断されたりして、本来は就労を継続することができるに

もかかわらず、仕事を辞めてしまう方もいます。

　難病の特徴として、一度発症すると、慢性的に、症状の増悪、寛解を繰り返

し、徐々に症状が悪化していきます（個人差があります）。一方で、現在の多

くの企業の病気休職制度は、治療→回復→職場復帰という経過が前提となっ

ています。そのため、難病患者の就労支援を行う場合には、従来の病気休職制

度では対応ができずに、労務管理上の色々な課題が出てきます。これらの課

題に対しては、主治医だけではなく、産業保健職や人事・上司が、難病患者の

就労支援についての知識をもって、連携をすることが重要です。

　この冊子では、職場で難病患者の就労支援を行う際に、産業保健職や人事

担当者の方々にとって役立つ情報をまとめました。各企業において、一人で

も多くの難病患者の就労や就労継続の一助となれば幸いです。

目 次

就労に関する現状難病患者のⅠ

症状の特徴難病患者のⅡ

就労支援のポイント難病患者のⅢ

合理的配慮について

難病患者の就労支援に

関係する機関・職種一覧

Ⅳ

具体的な対応方法Ⅴ

情報収集・相談Ⅵ
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働く難病患者は増加しています

就労に関する現状難病患者の

難病患者数は増加傾向にあります。
病気のことを安心して

職場に伝えられる職場環境をつくることが重要です。

一緒に

考えよう

　難病患者数（特定疾患医療受給者証の所持者数）は、2014年末現在、男性は約40
万人（43％）、女性は52万人（57％）となっており、年々増加傾向にあります。疾患別
では「潰瘍性大腸炎」が最も多く、次いで「パーキンソン病関連疾患」、「全身性エリテ
マトーデス」の順となっています※1。また、難病患者の56％が就業しています※2。今
後、社会的な支援が充実することにより、治療と両立しながら働く難病患者は増加
することが見込まれます。

［図1　性別特定疾患医療受給者証の所持者数］

※１　2014年度衛生行政報告例　表８ 特定疾患医療受給者証の所持者数
※２　独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター　難病のある人の雇用管理の   

　課題と雇用支援のあり方に関する研究（2011年4月）

難病患者と働いた経験のある人は約５％
　職場には、難病患者だけではなく、いろいろな原因で働き方に制約がある労働者
がいます。その中でも、難病を原因に働き方に制約がある労働者と働いたことがあ
る一般労働者は、約５％と最も少なくなっています（図2）。難病患者を対象とした調査
では、職場に対して病気や障害のことを伝えていない難病患者は約30％、さらに、
職場に必要な環境整備を求めていない難病患者は約55％となっており、難病患者
が職場に潜在化している可能性があります。人事担当者や上司は、難病患者が、安心
して、病気のことを相談出来るような職場環境をつくりましょう。

［図２　働き方の制約の原因別一緒に働いた経験の有無］

全国の一般労働者3,710名を対象としたインターネット調査

COLUMN

01

02

難病患者さんへのインタビュー調査で、「病名を健康診断の際に記載することは勇気がいる」、「自分
から産業保健職への面談の申し出をしづらい」という発言がありました。また、就労している難病患
者さんを対象とした調査では、「健康管理上の配慮が必要であるにも関わらず、配慮を受けられてい
ない」割合が27.1％となっていました。健康診断の際に既往歴に病名を書いている場合には、産業保
健職は、一度体調の確認や、上司や職場の同僚が自分の体調を理解してくれているかなど、こちらか
ら声をかける姿勢で面談を行った方がよいでしょう。その結果配慮が必要な点があれば、継続的に面
談を行い、面談の継続を希望されない方でも、何かあれば気楽に相談してよいことをお伝えするとよ
いでしょう。

健康診断時に病名を記載すること
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働く難病患者は増加しています

就労に関する現状難病患者の

難病患者数は増加傾向にあります。
病気のことを安心して

職場に伝えられる職場環境をつくることが重要です。

一緒に

考えよう

　難病患者数（特定疾患医療受給者証の所持者数）は、2014年末現在、男性は約40
万人（43％）、女性は52万人（57％）となっており、年々増加傾向にあります。疾患別
では「潰瘍性大腸炎」が最も多く、次いで「パーキンソン病関連疾患」、「全身性エリテ
マトーデス」の順となっています※1。また、難病患者の56％が就業しています※2。今
後、社会的な支援が充実することにより、治療と両立しながら働く難病患者は増加
することが見込まれます。

［図1　性別特定疾患医療受給者証の所持者数］

※１　2014年度衛生行政報告例　表８ 特定疾患医療受給者証の所持者数
※２　独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター　難病のある人の雇用管理の   

　課題と雇用支援のあり方に関する研究（2011年4月）

難病患者と働いた経験のある人は約５％
　職場には、難病患者だけではなく、いろいろな原因で働き方に制約がある労働者
がいます。その中でも、難病を原因に働き方に制約がある労働者と働いたことがあ
る一般労働者は、約５％と最も少なくなっています（図2）。難病患者を対象とした調査
では、職場に対して病気や障害のことを伝えていない難病患者は約30％、さらに、
職場に必要な環境整備を求めていない難病患者は約55％となっており、難病患者
が職場に潜在化している可能性があります。人事担当者や上司は、難病患者が、安心
して、病気のことを相談出来るような職場環境をつくりましょう。

［図２　働き方の制約の原因別一緒に働いた経験の有無］

全国の一般労働者3,710名を対象としたインターネット調査

COLUMN

01

02

難病患者さんへのインタビュー調査で、「病名を健康診断の際に記載することは勇気がいる」、「自分
から産業保健職への面談の申し出をしづらい」という発言がありました。また、就労している難病患
者さんを対象とした調査では、「健康管理上の配慮が必要であるにも関わらず、配慮を受けられてい
ない」割合が27.1％となっていました。健康診断の際に既往歴に病名を書いている場合には、産業保
健職は、一度体調の確認や、上司や職場の同僚が自分の体調を理解してくれているかなど、こちらか
ら声をかける姿勢で面談を行った方がよいでしょう。その結果配慮が必要な点があれば、継続的に面
談を行い、面談の継続を希望されない方でも、何かあれば気楽に相談してよいことをお伝えするとよ
いでしょう。

健康診断時に病名を記載すること
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174 「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」報告書

難病患者の症状は外からは判断しにくいものです。
話を聞くことで、

「本人のつらさ」を理解することが大切です。

　難病には多くの疾患が含まれます。それぞれの疾患によって、機能障害や症状は
異なります。例えば、潰瘍性大腸炎であれば、腹痛や下痢のような消化器症状が代表
的ですし、パーキンソン病であれば、疲れやすさ、音声言語機能、運動機能の低下等
の神経症状が代表的です。全身性エリテマトーデスであれば、疲れやすさ、関節炎、
関節痛など免疫異常に関連した症状が代表的です。
　多くの難病に共通する症状は、外見からは分かりません。そのため、上司や同僚か
ら「本人の辛さ」が理解されづらく、我慢して無理して勤務をしてしまいがちです。
その結果、勤怠が乱れてしまうこともあります。産業保健職は健康診断結果への病
名の記載等で、難病患者であることがわかった場合には、一度面談をして体調や症
状を確認し、無理をしているようであれば産業保健職の立場から上司や人事担当者
に相談をして、適切な就業上の配慮が受けられるようにアドバイスをしてみて下さ
い。また、上司や人事担当者は、難病を持った従業員に対しては、本人からの申し出
を待つのではなく、自分から調子を尋ねるように心がけましょう。

代表的な疾患別の症状

COLUMN

ベーチェット病
眼症状や、皮膚炎等があ
り、視覚機能、皮膚機能、
聴覚平衡機能等の症状

多発性硬化症
全身に多発する症状、全
身のスタミナ、体の痛み、
視覚機能の症状

重症筋無力症
疲れやすさ

全身性エリテマトーデス
疲れやすさ、関節炎、関節
痛等

強皮症・多発性筋炎・皮膚筋炎
様々な身体的症状があ
り、疲れやすさ等

潰瘍性大腸炎
消化器機能の異常に伴う
症状等

クローン病
消化器機能の症状と全身
のスタミナの低下等

モヤモヤ病
高次脳機能障害や失語症
等

再生不良性貧血
全身のスタミナの低下と血
液機能の異常に伴う症状

サルコイドーシス
視覚機能や呼吸器機能の
症状

大動脈炎症候群
全身のスタミナの低下、血
管系機能異常の症状、全身
の痛み、麻痺等の症状

ビュルガー病
運動機能や血管機能の異
常に伴う症状

脊髄小脳変性症
運動機能や音声言語機能
の異常に伴う症状

パーキンソン病
疲れやすさ、音声言語機能
や運動機能の異常に伴う
症状、体の痛み等の症状

混合性結合織病
疲れやすさ、関節痛等

原発性免疫不全症候群
疲れやすさ、呼吸器機能
の異常に伴う症状

希少性皮膚疾患
関節痛、毛や爪、皮膚機能の異常に伴う症状

網膜色素変性症
視覚機能の障害に伴う
症状

神経線維腫症Ⅰ型
外見、容貌の変化

難病は、症状が固定しないため、多くの難病患者が、障害者手帳を取得していません（2003年度の調
査では身体障害者手帳の取得割合は20.1％でした）。そのため、就職の際や、発病した際に、会社に病
気のことを申し出ると、就職や就労継続の条件として、障害者手帳の取得を挙げられるケースがあり
ます。ただ、難病患者は、就職してから発病している人も多く、一定の仕事上のスキルを身につけてい
る人が多くいます。人手不足が深刻化する中で、障害者手帳の有無では無く、仕事の能力ややる気で
採用や就労継続を判断する企業の姿勢が期待されます。

難病と障害者手帳
全身的疲れやすさ等の体調変動

若年発症/中年期以降の発症

集中力や活力の低下

体調変動への対応困難

「難病のある人の就労のために」より
代表的な疾患別の症状

調子は

どうですか？

症状の特徴難病患者のⅡ

ほ
ん
と
は
ツ
ラ
イ…

大
丈
夫
で
す
！
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III   資料　 「就労支援ハンドブック」

難病患者の症状は外からは判断しにくいものです。
話を聞くことで、

「本人のつらさ」を理解することが大切です。

　難病には多くの疾患が含まれます。それぞれの疾患によって、機能障害や症状は
異なります。例えば、潰瘍性大腸炎であれば、腹痛や下痢のような消化器症状が代表
的ですし、パーキンソン病であれば、疲れやすさ、音声言語機能、運動機能の低下等
の神経症状が代表的です。全身性エリテマトーデスであれば、疲れやすさ、関節炎、
関節痛など免疫異常に関連した症状が代表的です。
　多くの難病に共通する症状は、外見からは分かりません。そのため、上司や同僚か
ら「本人の辛さ」が理解されづらく、我慢して無理して勤務をしてしまいがちです。
その結果、勤怠が乱れてしまうこともあります。産業保健職は健康診断結果への病
名の記載等で、難病患者であることがわかった場合には、一度面談をして体調や症
状を確認し、無理をしているようであれば産業保健職の立場から上司や人事担当者
に相談をして、適切な就業上の配慮が受けられるようにアドバイスをしてみて下さ
い。また、上司や人事担当者は、難病を持った従業員に対しては、本人からの申し出
を待つのではなく、自分から調子を尋ねるように心がけましょう。

代表的な疾患別の症状

COLUMN

ベーチェット病
眼症状や、皮膚炎等があ
り、視覚機能、皮膚機能、
聴覚平衡機能等の症状

多発性硬化症
全身に多発する症状、全
身のスタミナ、体の痛み、
視覚機能の症状

重症筋無力症
疲れやすさ

全身性エリテマトーデス
疲れやすさ、関節炎、関節
痛等

強皮症・多発性筋炎・皮膚筋炎
様々な身体的症状があ
り、疲れやすさ等

潰瘍性大腸炎
消化器機能の異常に伴う
症状等

クローン病
消化器機能の症状と全身
のスタミナの低下等

モヤモヤ病
高次脳機能障害や失語症
等

再生不良性貧血
全身のスタミナの低下と血
液機能の異常に伴う症状

サルコイドーシス
視覚機能や呼吸器機能の
症状

大動脈炎症候群
全身のスタミナの低下、血
管系機能異常の症状、全身
の痛み、麻痺等の症状

ビュルガー病
運動機能や血管機能の異
常に伴う症状

脊髄小脳変性症
運動機能や音声言語機能
の異常に伴う症状

パーキンソン病
疲れやすさ、音声言語機能
や運動機能の異常に伴う
症状、体の痛み等の症状

混合性結合織病
疲れやすさ、関節痛等

原発性免疫不全症候群
疲れやすさ、呼吸器機能
の異常に伴う症状

希少性皮膚疾患
関節痛、毛や爪、皮膚機能の異常に伴う症状

網膜色素変性症
視覚機能の障害に伴う
症状

神経線維腫症Ⅰ型
外見、容貌の変化

難病は、症状が固定しないため、多くの難病患者が、障害者手帳を取得していません（2003年度の調
査では身体障害者手帳の取得割合は20.1％でした）。そのため、就職の際や、発病した際に、会社に病
気のことを申し出ると、就職や就労継続の条件として、障害者手帳の取得を挙げられるケースがあり
ます。ただ、難病患者は、就職してから発病している人も多く、一定の仕事上のスキルを身につけてい
る人が多くいます。人手不足が深刻化する中で、障害者手帳の有無では無く、仕事の能力ややる気で
採用や就労継続を判断する企業の姿勢が期待されます。

難病と障害者手帳
全身的疲れやすさ等の体調変動

若年発症/中年期以降の発症

集中力や活力の低下

体調変動への対応困難

「難病のある人の就労のために」より
代表的な疾患別の症状

調子は

どうですか？

症状の特徴難病患者のⅡ

ほ
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と
は
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176 「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」報告書

難病患者の就労支援を円滑に進める上で、
産業保健職、人事担当者、上司の協力が不可欠です。
そのためのポイントはどのようなものでしょうか？

定期的に

話し合いを

しよう

　難病患者の就労支援を円滑に行うためには、産業保健職、人事担当者、上司の協力
が不可欠です。そのためのポイントを健康面、仕事面、本人希望の面からまとめまし
た。企業ごとに、産業保健職、人事担当者、上司の役割は異なると思いますので、誰が
どの役割を担うのか、難病患者本人も交えて、このポイントを参考に定期的な話し
合いの場を持ちましょう。

健康面について01

（（健康面の４つのポイント））

通院の状況についての情報共有ができている
point

01

日常のセルフケア（服薬を含む）の状況についての情報共有

ができている

体調の変化が起こりやすい時期や状況ついて情報共有がで

きている

急な体調不良時必要な配慮を整理するためには、定期的な通院の頻度や服薬の状況、
副作用などの情報を共有することが大切です。また、これまでの経験などを基に、体
調不良が起こりやすい時期や状況を確認しておくとよいでしょう。

キャリア・アップのための研修制度が整っている
point

02主治医との情報共有ができている
point

04

point

02

point

03

（（仕事面の３つのポイント））

仕事上の職務要求（作業手順や一連続作業時間）が明確

化されている

仕事上必要となる実務指導体制や研修制度が整って

いる

生産性高く職務を遂行するためには、疾患の有無にかかわらず、本人の職務能力と職
務要求のバランスを整えることが重要です。そのためには、仕事の職務要求を明確に
し、その職務要求に応えるためのマニュアルや指導体制（OJTを含む）、研修制度を整
えることが求められます。特に納期管理のバッファ（時間的余裕）などを明確にして
おくと、急な体調不良時に備えることができます。また繁忙期などの職務要求が高ま
る職場では、その際の業務支援体制などの整備を進め、見通しのある働き方ができる
ようになります。難病患者をサポートする同僚の負担ができるだけ生じないように、
体制を整備するように心がけましょう。

point

01

繁忙期や業務が集中する時期の業務支援体制が整って

いる

point

03

point

02

（（本人希望の２つのポイント））

就労に関する希望や改善提案などを定期的に確認する

体制が整っている

本人が抱いている希望を上司が聞いたり、改善提案などの主体的な取り組みを促した
りすることは、就労に対する意欲を高めます。就労に対する意欲を高めることにより、
本人が持っている職務遂行能力を最大限に引き出すことができます。また、キャリア・
アップの道筋を示すことで、就労継続に対するモチベーションにつながります。

point

01

仕事面について02

本人の希望について03

就労支援のポイント難病患者のⅢ

7



177

III   資料　 「就労支援ハンドブック」

難病患者の就労支援を円滑に進める上で、
産業保健職、人事担当者、上司の協力が不可欠です。
そのためのポイントはどのようなものでしょうか？

定期的に

話し合いを

しよう

　難病患者の就労支援を円滑に行うためには、産業保健職、人事担当者、上司の協力
が不可欠です。そのためのポイントを健康面、仕事面、本人希望の面からまとめまし
た。企業ごとに、産業保健職、人事担当者、上司の役割は異なると思いますので、誰が
どの役割を担うのか、難病患者本人も交えて、このポイントを参考に定期的な話し
合いの場を持ちましょう。

健康面について01

（（健康面の４つのポイント））

通院の状況についての情報共有ができている
point

01

日常のセルフケア（服薬を含む）の状況についての情報共有

ができている

体調の変化が起こりやすい時期や状況ついて情報共有がで

きている

急な体調不良時必要な配慮を整理するためには、定期的な通院の頻度や服薬の状況、
副作用などの情報を共有することが大切です。また、これまでの経験などを基に、体
調不良が起こりやすい時期や状況を確認しておくとよいでしょう。

キャリア・アップのための研修制度が整っている
point

02主治医との情報共有ができている
point

04

point

02

point

03

（（仕事面の３つのポイント））

仕事上の職務要求（作業手順や一連続作業時間）が明確

化されている

仕事上必要となる実務指導体制や研修制度が整って

いる

生産性高く職務を遂行するためには、疾患の有無にかかわらず、本人の職務能力と職
務要求のバランスを整えることが重要です。そのためには、仕事の職務要求を明確に
し、その職務要求に応えるためのマニュアルや指導体制（OJTを含む）、研修制度を整
えることが求められます。特に納期管理のバッファ（時間的余裕）などを明確にして
おくと、急な体調不良時に備えることができます。また繁忙期などの職務要求が高ま
る職場では、その際の業務支援体制などの整備を進め、見通しのある働き方ができる
ようになります。難病患者をサポートする同僚の負担ができるだけ生じないように、
体制を整備するように心がけましょう。

point

01

繁忙期や業務が集中する時期の業務支援体制が整って

いる

point

03

point

02

（（本人希望の２つのポイント））

就労に関する希望や改善提案などを定期的に確認する

体制が整っている

本人が抱いている希望を上司が聞いたり、改善提案などの主体的な取り組みを促した
りすることは、就労に対する意欲を高めます。就労に対する意欲を高めることにより、
本人が持っている職務遂行能力を最大限に引き出すことができます。また、キャリア・
アップの道筋を示すことで、就労継続に対するモチベーションにつながります。

point

01

仕事面について02

本人の希望について03

就労支援のポイント難病患者のⅢ
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178 「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」報告書

本人と話し合いを行う
事業主の「過重な」

負担にならない範囲で

配慮を行う

合理的配慮について
平成28年４月から

「合理的配慮指針」の運用が開始されます。
これはどのような内容なのでしょうか？

知って

おきましょう

Ⅳ

【留意事項】
病気の申し出がしやすい職場環境を醸成する
周囲の理解が不可欠なので、周囲への説明を行う

（（合理的配慮））

障害者である労働者の有する能力の発揮に支障となって

いることはないか

障害者である労働者の障害の特性に配慮しているか

障害者と障害でない者との均等な機会・待遇の確保

募集、採用、採用後、いつでも対象になります

point

01

point

02

　合理的配慮の提供は、個々の障害者※1の障害の状態や、職場の状況に応じて提供さ
れるものです。したがって、合理的配慮の提供にあたっては、障害者と事業主がしっ
かりと話し合った上で、障害者が働きやすい職場環境を作るために、事業主にとって

「過重な」負担にならないように配慮しつつ、双方が納得できる形でどのような措置
を講ずるかを決定しましょう。

合理的配慮の提供をどのように行うか

※1　ここでの障害者とは、身体障害、知的障害、精神障害（発達障害を含む）その他の心身の機能の障害が
あるため、長期にわたり、職業生活に相当の制限を受け、又は職業生活を営むことが著しく困難な方
が該当します。障害者手帳等の有無は問いません。そのため、この対象に難病患者も含まれます。

※2　http://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/koyou_roudou/ 
koyou/shougaishakoyou/shougaisha_h25/index.html 

合理的配慮とは？ ： 難病患者を含む障害を持つ労働者が、障害でない労働者との
均等な機会・待遇の確保を得るために、障害者の有する能力の発揮に支障となって
いることや、障害の特性に対応して行われる必要な配慮のこと。 

障害者と事業主の話し合いの場を持ちましょう。A

　合理的配慮を実施する上での参考資料として、合理的配慮指針に基づいて具体的
な事例が掲載された事例集があります※2。難病に関する事例としては、「出退勤時刻・
休憩に関し、通院・体調に配慮すること」、「本人の負担の程度に応じ、業務量を調整す
ること」、「本人のプライバシーに配慮した上で、他の労働者に対し、障害の内容や必
要な配慮等を説明すること」などについての具体的な事例が掲載されています。地域
障害者職業センターも、具体的な相談に対応をしてくれます。地域障害者職業センター
は、多くの相談事例の蓄積があります。そのため、自社で行っている対応が、一般的に
十分なのか、不十分なのか評価を得るためにも、相談することをお勧めします。

事例集や地域障害者職業センターを活用しましょう。B

　合理的配慮を行うには、難病患者本人、難病患者の本人の体調を把握している産業保
健職、社内制度を理解している人事担当者、上司の間での定期的な情報交換が不可欠で
す。主治医からの治療の情報も不可欠でしょう。一度は、産業保健職や衛生管理者、人事
担当者が、受診に同行するということも検討し、主治医と顔の見える関係を構築してお
くとよいでしょう。同行する際には、事前に、難病患者本人を通じて、主治医の承諾をと
りましょう。このように、関係者が協力して対応することが大切です。

関係者間で定期的な情報交換を行いましょう。C

　現在の職場の雰囲気が、当事者が自分の病気のことの申し出がしやすいかどうか、今
一度振り返ってみましょう。当事者が自分の病気の申し出がしやすい職場風土を醸成
するためには、一緒に働く同僚の協力的な姿勢が不可欠です。そのために、同僚に対し
て、どのような配慮が、どうして必要なのか、を説明することがとても重要です。

相互協力的な職場風土をつくりましょう。D
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本人と話し合いを行う
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かりと話し合った上で、障害者が働きやすい職場環境を作るために、事業主にとって

「過重な」負担にならないように配慮しつつ、双方が納得できる形でどのような措置
を講ずるかを決定しましょう。

合理的配慮の提供をどのように行うか

※1　ここでの障害者とは、身体障害、知的障害、精神障害（発達障害を含む）その他の心身の機能の障害が
あるため、長期にわたり、職業生活に相当の制限を受け、又は職業生活を営むことが著しく困難な方
が該当します。障害者手帳等の有無は問いません。そのため、この対象に難病患者も含まれます。

※2　http://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/koyou_roudou/ 
koyou/shougaishakoyou/shougaisha_h25/index.html 

合理的配慮とは？ ： 難病患者を含む障害を持つ労働者が、障害でない労働者との
均等な機会・待遇の確保を得るために、障害者の有する能力の発揮に支障となって
いることや、障害の特性に対応して行われる必要な配慮のこと。 

障害者と事業主の話し合いの場を持ちましょう。A

　合理的配慮を実施する上での参考資料として、合理的配慮指針に基づいて具体的
な事例が掲載された事例集があります※2。難病に関する事例としては、「出退勤時刻・
休憩に関し、通院・体調に配慮すること」、「本人の負担の程度に応じ、業務量を調整す
ること」、「本人のプライバシーに配慮した上で、他の労働者に対し、障害の内容や必
要な配慮等を説明すること」などについての具体的な事例が掲載されています。地域
障害者職業センターも、具体的な相談に対応をしてくれます。地域障害者職業センター
は、多くの相談事例の蓄積があります。そのため、自社で行っている対応が、一般的に
十分なのか、不十分なのか評価を得るためにも、相談することをお勧めします。

事例集や地域障害者職業センターを活用しましょう。B

　合理的配慮を行うには、難病患者本人、難病患者の本人の体調を把握している産業保
健職、社内制度を理解している人事担当者、上司の間での定期的な情報交換が不可欠で
す。主治医からの治療の情報も不可欠でしょう。一度は、産業保健職や衛生管理者、人事
担当者が、受診に同行するということも検討し、主治医と顔の見える関係を構築してお
くとよいでしょう。同行する際には、事前に、難病患者本人を通じて、主治医の承諾をと
りましょう。このように、関係者が協力して対応することが大切です。

関係者間で定期的な情報交換を行いましょう。C

　現在の職場の雰囲気が、当事者が自分の病気のことの申し出がしやすいかどうか、今
一度振り返ってみましょう。当事者が自分の病気の申し出がしやすい職場風土を醸成
するためには、一緒に働く同僚の協力的な姿勢が不可欠です。そのために、同僚に対し
て、どのような配慮が、どうして必要なのか、を説明することがとても重要です。

相互協力的な職場風土をつくりましょう。D
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180 「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」報告書

具体的な対応方法
難病患者の就労支援への具体的な配慮として、

どのようなものがあるでしょうか？
具体的な事例を考えてみましょう。

実行して

みて

ください

COLUMN

一般労働者を対象に実施したインターネット調査では、仕事の裁量度が高く、同僚や上司からの支
援が得られやすい職場環境で働く一般労働者は、同じ職場で難病をもった同僚が、低時間勤務や時
短勤務などの制約のある働き方をすることを受け入れていました。難病患者を職場に受け入れる場
合には、人事担当者や産業保健職は、難病患者自身の要因（治療状況、体調、仕事の技術など）だけで
はなく、受け入れる職場の職場環境にも関心を持つ必要があります。

難病患者の受け入れと職場環境

Ⅴ

（（症状の説明））

　難病患者の多くに見られる症状として「疲れやすさ」があります。一時的に疲労を
回復するために、場合によっては、昼休みなどの休憩時間に健康管理室や休養室を活
用しやすくするような配慮がなされるとよいでしょう。また、勤務時間中に服薬が必
要な場合にも、一時的に職場を離れることができるような配慮が必要でしょう。

勤務中の休憩への配慮01

　多くの難病患者は月に１回程度の通院を行っています。難病患者の多くは専門外
来のある規模の大きな病院に通院しているため、休日を使った通院が難しいことが
多いです。また、検査などを定期的に行うことが多いため、通院時間も長くなりま
す。そのため、有給休暇を使い切ってしまうこともあるかもしれません。まずは、定
期的な通院が必要なことを、上司や同僚に理解をしてもらい、通院しやすい環境を
つくることが大切です。

通院への配慮

　ちょっとしたレイアウトの変更で、難病患者にとって働きやすくなるものです。
消化器系の疾患であれば、トイレに行く頻度が多くなってしまう傾向があります。
そのような方に対しては、トイレに行きやすい場所に、全身性エリテマトーデスの
方であれば、直射日光の当たりづらい場所に、席を変更してもよいでしょう。また、
神経難病や筋骨格系の疾患の方で、階段の上り下りが負担になる方に対しては、エ
レベーターの活用を勧めたり、駐車場の場所を執務場所の近くに配慮したり、でき
るだけ勤務時間中の移動距離が短くなるように配慮してもよいでしょう。

02

執務場所などへの配慮03

　ここでは、代表的な対応方法である、勤務中の休憩への配慮、通院への配慮、勤務
時間中の服薬や自己管理、治療等への配慮について説明をしました。このような配
慮が効果的に実施されるためには、会社・職場への病名の申告、同僚の理解などいく
つかの課題を解決する必要があります（図1）。上司や人事担当者は、これらの課題を念
頭におき、難病患者が必要な配慮を受けられるような職場環境を醸成するように、
心がけましょう。

［図1　職場で難病患者を受け入れる上での課題］

（（職場の要因））（（主治医の要因））

（（本人の体調））

症状・職場への
病名の申告 就業上の配慮

上司の理解

同僚の理解

職場の風土

産業保健職の
意識

自分の症状に
ついての説明・
言語化能力

主治医の患者の
就労への関心

症状

発病の
タイミング

理解を

深めることが

大事です
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具体的な対応方法
難病患者の就労支援への具体的な配慮として、

どのようなものがあるでしょうか？
具体的な事例を考えてみましょう。

実行して

みて

ください

COLUMN

一般労働者を対象に実施したインターネット調査では、仕事の裁量度が高く、同僚や上司からの支
援が得られやすい職場環境で働く一般労働者は、同じ職場で難病をもった同僚が、低時間勤務や時
短勤務などの制約のある働き方をすることを受け入れていました。難病患者を職場に受け入れる場
合には、人事担当者や産業保健職は、難病患者自身の要因（治療状況、体調、仕事の技術など）だけで
はなく、受け入れる職場の職場環境にも関心を持つ必要があります。

難病患者の受け入れと職場環境

Ⅴ

（（症状の説明））

　難病患者の多くに見られる症状として「疲れやすさ」があります。一時的に疲労を
回復するために、場合によっては、昼休みなどの休憩時間に健康管理室や休養室を活
用しやすくするような配慮がなされるとよいでしょう。また、勤務時間中に服薬が必
要な場合にも、一時的に職場を離れることができるような配慮が必要でしょう。

勤務中の休憩への配慮01

　多くの難病患者は月に１回程度の通院を行っています。難病患者の多くは専門外
来のある規模の大きな病院に通院しているため、休日を使った通院が難しいことが
多いです。また、検査などを定期的に行うことが多いため、通院時間も長くなりま
す。そのため、有給休暇を使い切ってしまうこともあるかもしれません。まずは、定
期的な通院が必要なことを、上司や同僚に理解をしてもらい、通院しやすい環境を
つくることが大切です。

通院への配慮

　ちょっとしたレイアウトの変更で、難病患者にとって働きやすくなるものです。
消化器系の疾患であれば、トイレに行く頻度が多くなってしまう傾向があります。
そのような方に対しては、トイレに行きやすい場所に、全身性エリテマトーデスの
方であれば、直射日光の当たりづらい場所に、席を変更してもよいでしょう。また、
神経難病や筋骨格系の疾患の方で、階段の上り下りが負担になる方に対しては、エ
レベーターの活用を勧めたり、駐車場の場所を執務場所の近くに配慮したり、でき
るだけ勤務時間中の移動距離が短くなるように配慮してもよいでしょう。

02

執務場所などへの配慮03

　ここでは、代表的な対応方法である、勤務中の休憩への配慮、通院への配慮、勤務
時間中の服薬や自己管理、治療等への配慮について説明をしました。このような配
慮が効果的に実施されるためには、会社・職場への病名の申告、同僚の理解などいく
つかの課題を解決する必要があります（図1）。上司や人事担当者は、これらの課題を念
頭におき、難病患者が必要な配慮を受けられるような職場環境を醸成するように、
心がけましょう。

［図1　職場で難病患者を受け入れる上での課題］
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情報収集・相談
～難病患者の就労支援に関係する機関・職種～

難病患者の就労支援について、対応に苦慮したとき、
どこに相談をすればよいのでしょうか？

迷ったときは

コチラ

Ⅵ

http://www.nanbyou.or.jp/entry/1361

　難病患者の就労支援について、主治医と連携するのはもちろんですが、それ以外
にも、知見を蓄積している機関・職種があります。産業保健職や人事担当者も、それ
らの機関・職種について一定の知識を持っておくと、就労支援についての情報収集
や相談をより効果的に行うことができます。

　難病相談支援センターは、地域で生活する難病患者とその家族の療養上の相談、
地域交流活動促進及び療養支援従事者への専門的・技術的支援を行う拠点として、
各都道府県に1ヵ所設置されています。本センターは、患者の療養上の悩みや不安
の解消を図るとともに、様々なニーズに対応したきめ細やかな相談や支援を行い、
地域における難病対策を一層推進することを目的としています。難
病を発症した時に、就労支援についてどのような社会的な支援があ
るのか、どのように対応をすればよいのか、相談できる機関です。

難病相談支援センター01

　多くの難病患者は、大学病院などの規模の大きな病院に通院しています。そのよ
うな規模の大きな病院には、医療連携室や医療相談室といった窓口に、MSWがい
ます。MSWは、地域の就労支援サービスの情報や評判を有していることがありま
す。就労について主治医と連携するのはもちろんですが、一度は、MSWに相談する
ことを勧めてもよいでしょう。場合によっては、主治医とのコンタクトの取り方や
情報交換の方法などについて、連携することも検討してもよいでしょう。

医療ソーシャルワーカー（MSW）04

　社会保険労務士は、「障害者職場復帰支援助成金」などの難病患者の就労支援に関
する助成金の利用や、障害年金の申請について相談に乗ってくれます。障害年金は、
働きながらでも受給することができます。病状が悪化し、雇用形態の変更（正社員か
らパート社員など）により給与水準が下がった場合でも、事例によっては、障害年金
を受給しながら働くということも可能です。大手の企業であれば、人事部が同様の
情報を持っています。難病患者が就労を継続するために、このような公的な支援の
活用を検討してもよいでしょう。

社会保険労務士05

　職場で難病患者や中途障害者が生じた際に、相談にのってくれる機関です。独立
行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構により運営をされており各都道府県に1
ヵ所あります。雇用管理に際しての課題や、困っていることがある事業主の方に対
して、障害者職業カウンセラーが具体的な解決策を提示してくれます。地域障害者
職業センターは、これまでに身体、知的、精神障害者に関する就労支援でのノウハウ
の蓄積があり、難病患者についても、そのノウハウに基づいた提案をしてくれます。

地域障害者職業センター02

今後、合理的配慮を行っていく上で、自社で行っている配慮が社会的に適切なのか
どうかを意識することは重要です。そのため、このような地域障害者職業センター
から意見をもらうことにより、配慮の適切性を考える上での参考と
することができます。障害者が職場に適応できるように、直接助言を
行うジョブコーチの派遣も行っています。

http://www.wam.go.jp/content/wamnet/pcpub/top/

　障害者総合支援法に基づくサービスです。症状が進行し、自社での就労の継続が困難
になり、休職に入ってしまい、復帰の見込みが立たず、退職する可能性が高い場合に、就
労の継続先として候補になる機関です。就業能力の程度によって、就労移行支援事業、
就労継続支援Ａ型事業所、就労移行支援Ｂ型事業所があります。障害者
手帳の有無は関係ありません。利用にあたっては市区町村の担当窓口
にお問い合わせ下さい。

http://www.jeed.or.jp/location/chiiki/
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III   資料　 「就労支援ハンドブック」
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迷ったときは

コチラ

Ⅵ
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医療ソーシャルワーカー（MSW）04
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社会保険労務士05
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