




　近年、病気を抱えながら働くことを継続できるような支援が以前より活発になってきま

した。しかしながら、期待される改善が望めず、仕事ができなくなることも珍しくはあり

ません。そうした場合に地域や社会にどのような支援を求めたら良いのでしょう。第 3 回

では、「就労が困難な患者を支援する」として、患者と共に向き合い、支援している方々の

現状と課題を学びました。

　

　本会は、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（研究代表者 江口尚、研究分担者 和田耕

治、樋口善之）」のもとで、3 回の予定で産業保健職と患者さんが共に学ぶ場を持つために

企画されました。また、産業保健職と患者さんが共に学ぶ場を持つために企画されました。

2015 年 7 月 11 日（土）13:00 〜 16:30

ヒューリック浅草橋ビル 3F

HULIC CONFERENCE ROOM 3

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
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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	
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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	
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　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	
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　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。	
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　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	


（％）	
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　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	
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 上司・同僚のサポート	
 心理的ストレス	


組織風土	
 個人	
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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	
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　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	
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　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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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。	
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　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。	
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　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。	
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　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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　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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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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• 
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。
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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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　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。

知っている,	
  
26,	
  20%�

知らない,	
  101,	
  
80%� 知りたい���

知りたい,	
  61,	
  
60%�

関心がない,	
  
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

	
  

• 

	
  

• 
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　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。 
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疾患別就労状況　働き方 
就
労
率
(
%
) 

ク
ロ
ー
ン
病 

潰
瘍
性
大
腸
炎 

全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ

ス 強
皮
症
・
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
ソ
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
ー
ン
病 

潰
瘍
性
大
腸
炎 

全
身
性
エ
リ
テ
マ

ト
ー
デ
ス 

強
皮
症
・
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
ソ
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 

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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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
（
%
） 

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 

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
（
%
） 

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 

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 
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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 
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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 
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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
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害 

発
達
障
害 

高
次
脳
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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 

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(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�

医療機関�

患者団体� 福祉機関�

���

職業訓練機関�

企業�

障害者就業・生活支援センター�

教育機関�
���

���

保健所�

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。



27

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
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労
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援
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が
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す
め
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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。
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　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。
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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
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　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
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れて休職を促されました。
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　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。
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　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。
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　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
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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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　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。
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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。
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　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。

• 

	
  
	
  

	
  
• 
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　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。



35

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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　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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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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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 
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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
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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
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