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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
の病気の影響もことなる。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26年度は1回の研究会を開催し、そ
の講演を資料１のようにまとめた。難病患
者の支援においてはすでに障害者総合支
援法や、難病法などによって様々なサー
ビスが行われている。一方で難病は完全
に治癒することが難しい、また内部障害
であること、診断名がなじみがないため
診断名がひとり歩きして企業においてリ
スクを過大に評価されうるといった課題

がある。また、患者の経済的な課題など
就労できない場合の労働者世代に対する
補償制度なども必要である。また産業保
健職や医療職が様々な制度を理解し、活
用することも必要である。 
平成27年度は2回の研究会の開催を予定
している。2回目は平成27年4月に、その次
は7月に予定している。 
連載については労働の科学にて10回に
わたって行うことがすでに決まっており、
今後執筆者の選定を行うところである。 
 
Ｄ．考察 
難病支援に関わるそれぞれの立場で課
題を示していただきまとめや提言などを2
年目に行う。平成27年度は、平成26年度に
は対象とできなかった諸外国における対
応についても訪問などにより情報収集を
行う計画を調整している。 
 
Ｅ．結論 
 現段階では限られた情報であり、結論づ
けることは難しいが、すでに制度はあるた
め今後の活用の方法などを関係者が理解
し、支援を必要とする人をどのように特定
してつなげるかといったことが対策のポ
イントになると考えられる。 
 
Ｆ．健康危険情報 
なし 

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。特に、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ている。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、冊子にまとめ、共有した。さらに連載の準備を行っており、来

年度早々には開始予定である。これらをもとに国内での対策の課題ならびに新たに諸外国にお

ける対策を来年度にまとめる。 
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