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共催：九州大学大学院 医学研究院 神経内科学 
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平成 29 年度 厚生労働科学研究費補助金 

（難治性疾患等政策研究事業 難治性疾患政策研究事業） 

難病患者の福祉サービス活用による ADL 向上に関する研究 
 

難病のある人の福祉サービス活用による就労シンポジウム・福岡 

難病のある人の就労支援を考えるシンポジウム 式次第 
 
主催：難病患者の福祉サービス活用による ADL 向上に関する研究班 

共催：九州大学大学院 医学研究院 神経内科学 

福岡県難病相談・支援センター(福岡県難病医療連絡協議会) 

日時：平成 30年 1月 26 日（金）13：00～16：00（受付 12：30～） 

場所：九州大学医学部 百年講堂 中ホール１・２ 
 

13:00 開会の挨拶 

 ●国際医療福祉大学副学長・九州地区生涯教育センター長  糸山 泰人 

13:05 【基調講演】 

座長：糸山 泰人 

（１）「難病のある人の就労支援の基礎知識」 

 高齢・障害・求職者雇用支援機構 障害者職業総合センター      春名 由一郎 

（２）「福祉サービス活用による就労支援について」 

 国立障害者リハビリテーションセンター病院 臨床研究開発部長  深津 玲子 

14:05 休憩(10 分) 

14:15 シンポジウム 

 オブザーバー：糸山 泰人、堀込 真理子 

座    長：深津 玲子、春名 由一郎 

＜パネリスト＞ 

ハローワーク福岡東 難病患者就職サポーター          平山 陽子 

障害者就業・生活支援センター野の花 センター長        小泉 栄治 

就労移行支援事業所 LITALICO ワークス 福岡中央 センター長   田尻 博美 

カルビー株式会社 西日本事業本部 人事担当 課長         稲垣 智高 

カルビー株式会社 西日本事業本部九州支店 九州営業支援課    安武 慎治 

15:45 質疑応答 

16:00 閉会 
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開会の挨拶 

 

進行 それでは定刻となりました。これよ

り「難病のある人の就労支援を考えるシン

ポジウム」を開催いたします。 

皆さま、本日はお忙しい中をお越しいただ

き、誠にありがとうございます。私は本日司

会進行を務めます、福岡県難病相談・支援セ

ンターの難病相談支援員の青木惇と申しま

す。どうぞよろしくお願いいたします。 

 まず、お配りしている資料をご確認くだ

さい。シンポジウムの資料が 1 冊、アンケ

ート用紙 1枚、質問カードが 1枚です。足

りない場合はお近くのスタッフまでお問い

合わせください。また、当センターのリーフ

レットを入口付近に置いております。ご自

由にお持ち帰りください。質問カードには

日頃の疑問や講演内容についてお聞きした

いことなどご記入ください。休憩中にスタ

ッフが回収し、シンポジウム後の質疑応答

の際にご回答いただきます。時間内で全て

の質問にはご対応できない場合もございま

すが、いただいたご意見に関しましては後

ほど目を通させていただきます。どうぞご

了承ください。なお、必ず回答を希望される

場合はお名前ご記入いただければ、後日セ

ンターからご連絡いたします。また、空調に

関するご要望や体調不良がございましたら、

お近くのスタッフまでお声掛けください。 

 それでは初めに主催者を代表いたしまし

て、国際医療福祉大学副学長・九州地区生涯

教育センター長の糸山泰人よりご挨拶申し

上げます。詳しくはお手元にお配りしてい

る資料に代えさせていただきます。よろし

くお願いいたします。 

 

糸山 皆さん、こんにちは。ただいまご紹介

にあずかりました、国際医療福祉大学の副

学長をしています糸山です。今日はこの「難

病のある人の就労支援を考えるシンポジウ

ム」に大変多くの皆さまにご出席いただき

まして、ありがとうございます。開催に関係

した者として本当に喜んでおります。 

 さて皆さま、ご存じのように平成 27年に

いわゆる難病新法が施行されました。これ

によりまして、今まで法制化されていなか

った難病の対策に対して、特に医療費の給

付が非常に安定化し、そして平等化するこ

とが期待されております。また、難病そのも

のに関する病院の研究、または患者さんに

関する疫学というものも、より正確になる

ことが期待されております。それ以上に療

養環境の整備ということが強くうたわれて

おりますので、私どもは大変期待をしてお

ります。中でも患者さま、またご家族の皆さ

まが、就労支援の在り方がどのように進む

かということについて、大変大きな期待が

あるものと思います。 

しかしながら難病患者さんが就労する、

これにはなかなか大きなハードルがたくさ

んあるものであります。その中で厚生労働
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省は、特に「就労系の福祉サービスを利用し

て就労支援をする」ということに力を入れ

ていくために、研究班を立ち上げました。そ

れが平成 25年でありました。難病患者さん

に就労サービスを使って就労支援をすると

いう研究班であります。その最初の班長に

選ばれましたのが今日、基調講演をしてい

ただきます、国立障害者リハビリテーショ

ンの部長をされています深津先生でありま

す。 

 その研究班でいろいろ実態または問題点

の調査を始めたところ、就労系の福祉サー

ビス、これに対する認知度、または施設その

ものに対する認知が非常に低いということ

で、これは多くの難病のある患者さんの就

労に関して、大きな問題のひとつでありま

す。そんな中で難病相談・支援センターの方

と一緒になって、より難病患者さんの就労

の在り方、それに関係する施設の協力・連

携、またはそれぞれのことをいかに進めよ

うかということで、「シンポジウム」という

形で各地域、地域で情報を広め、そして連携

を強め、今後の役立つことをしようと始ま

ったのが、このシンポジウムであります。 

 第 1 回目は平成 27 年に札幌で開きまし

た。大変反響が大きくて、第 2回で佐賀県、

第 3回で沖縄県、そして群馬県、高知県。6

番目にこの福岡で今日シンポジウムをする

ことになったわけであります。福岡県は歴

史的に難病患者さん、特に神経難病に始ま

って、難病患者さんに対するいろんな支援

活動が盛んだということで、このシンポジ

ウムはわれわれ大変期待しております。今

日のシンポジウムとしましては、皆さんの

プログラムにありますように、まず基調講

演をしていただきまして、その後に福岡に

おけるいろんな難病支援の在り方に関して

5 人のパネラーの方にご発表・ご議論いた

だき、そして皆さまのご質疑応答に答えた

いと思っております。私どもとしては大変

期待していますので、今日、限られた時間で

ありますけれど、皆さまよろしくお願いい

たしたいと思います。 

 最後にあたりまして、このシンポジウム、

九州大学の神経内科の吉良先生をはじめ、

関係の皆さん、また福岡県の難病相談・支援

センターの皆さま、特に青木さん、いろいろ

ご準備ありがとうございます。限られた時

間になりますけれど、皆さんどうぞよろし

くお願いしたいと思います。 

進行 糸山先生、ありがとうございました。

それではこれより基調講演に入ります。基

調講演の座長はただいまご挨拶いたしまし

た糸山先生が務めます。糸山先生、よろしく

お願いいたします。 
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基調講演１  

「難病のある人の就労支援の基礎知識」 

  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  春名 由一郎 

 

糸山 基調講演に移らせていただきます。

時間がありませんので、演者のご紹介は皆

さまのお手元の資料の 4 ページ目を見てい

ただきたいと思います。 

 まず基調講演の最初としましては、障害

者職業総合センター主任であります春名由

一郎先生にお願いしたいと思っております。

春名先生には「難病のある人の就労支援の

基礎知識」ということで、講演をお願いした

いと思います。春名先生、よろしくお願いい

たします。 

 

春名 どうもありがとうございます。皆さ

ん、こんにちは。障害者職業総合センターの

春名と申します。どうぞよろしくお願いい

たします。 

 

 
今日は、まだ障害者手帳の対象にならな

い難病のある人の就労支援が難しいとよく

言われますので、そういった障害の認定の

ない患者さんが具体的に仕事の場面でどん

なことに困っていて、職場の人にどんなこ

とを理解してもらって、協力して活躍でき

るのかとか、こういう人たちを支援するた

めに地域の支援体制をどう整備していく必

要があるのか、ということを中心にお話し

していきたいと思います。また、こういう人

たちへの社会的な理解が、ガンの就労支援

などと合わせて広がっていくことなども見

ていきたいと思います。 

 
 難病の就労支援が新たな課題になってい
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るのは決して悪いことではなくて、むしろ

今まで亡くなっていたような人たちを医療

で救うことができるようになってきたとい

うことなんですけれども、ただ難病の多く

の方は通院とか服薬を続けながら、様子を

見ながら、生活の中で自己管理もするわけ

ですけれども、今までの「病気が治ってから

就労を考えましょう」という社会では駄目

だと。やはり病気が治ってからというとい

つまでも仕事に就けなくなってしまうので、

無理のない仕事や配慮を考えて、治療と就

労の両立を支えていこうというのが、医療

の進歩に伴う先進国共通の新たな社会的な

チャレンジになっているということです。 

 
 こういう人たちをどう社会的に支えてい

くかについては「共生社会」という理念が重

要になっていて、昔は障害者と健常者がい

て障害者に特別な支援をするという考え方

が一般的だったんですけれども、実際は障

害者と健常者がピチッと分かれるようなも

のではなくて、みんな同じ人間だと。誰もが

同じ社会で、学校だとか仕事だとか家庭生

活だとかレジャーだとか、そういう同じ生

活人生ニーズを持って生きる同じ人間では

ないかと。ただ、そのニーズを満たすために

個別に配慮とか差別是正が必要な人たちが

いる、というだけではないかという理解に

なってきたということです。 

 

 

 
新しい難病法でもそういった「共生社会」

の理念に基づいて、治療を続けながら暮ら

しを続けていく人たちが増加していること

を踏まえて、治療と就労が両立できる社会

づくりが我が国全体で今後目指すべきもの

とされるようになってきました。 

 
 ただ、ガンの患者さんというのは身近に

いて、両立支援が大事だというのは分かる

けれども、まだまだ難病は違うんではない

かと思われることも多いようです。実際は

同じで、こういう人たちが具体的にどうい
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う状況かというと、本当にちょっとしたこ

とで仕事が続けられなくなってしまう問題

を抱えているということが、本人の訴えや

お医者さんから、ハローワークなどでも認

識されるようになってきました。われわれ

が調査して分析した結果でも、実は就職活

動するような患者さんの多くは外見から病

気のことが分からないし、体調の良い時に

普通に就職活動すれば 80％の人は就職で

きているということが分かっています。 

 ところが、そういう人たちを 10年くらい

で見てみますと、その半数近くが難病に関

連して仕事を辞めているということも分か

ってきました。難病でも問題なく仕事を続

けられている人は半数以下なんですけれど

も、その典型的な状況というとデスクワー

クや短時間勤務の仕事に就いて、職場の理

解や配慮もあって、体調も悪化させること

なく、無理なく働くことができている。た

だ、その一方でやはり多いのが、逆に少し無

理な仕事、パートの仕事よりも少し運搬の

仕事が入っていたりだとか、職場に病気の

ことを説明していなくて、少し体調が悪く

なっても通院がしにくいとかになりますと、

やはり体調も悪化しやすいし、仕事が続け

にくくなるということが分かってきました。 

 
 ですから、よく「難病の理解」ということ

で、難治性で重篤な後遺症があって等の説

明があったり、実際の難病の患者さんの紹

介をしたりするんですけれども、やはり気

を付けないと、一般の人は「そもそも難病の

人は働けない」という先入観が強いので、

「やっぱり仕事は無理だね」とか、逆に元気

そうな患者さんの様子を見ると「別に支援

なんか必要ないんじゃないか」と思われて

しまうことがあります。一番伝えていく必

要があるのは、難病や障害があっても仕事

さえちゃんとあって、少しの配慮があれば、

能力を発揮して職業人として活躍できると

いうことです。 

 

 
 次に、新しい難病法でも「難病対策地域協

議会」というものの設置に努めることとさ

れています。よくあるのが、難病担当の保健

師さんとか、難病医療の行政担当者の方か

らすると、就労支援と連携してもどういう

意義があるのかよく分からないという感じ

で、ハローワークの方がそういう保健師な

どの集まりに呼ばれても完全なアウェーみ
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たいになってしまって、就労支援の説明を

しても何か連携が進まないといった雰囲気

が全国で結構あるようです。 

 
ただ、連携の必要性というのはすごく高

くて、特に現在では軽症の難病患者さんと

いうのは保健医療分野でもほとんど支援が

ない状況です。ですから、難病のある人は治

療とか暮らしだとか就労の問題をこじらせ

て初めて地域の支援機関を利用されること

が多いんですけれども、そういう人たちも

もっと前の段階では軽症で、難病の支援者

から見ると「別に支援の必要なんかないん

じゃないか」と思われてしまう状況も結構

多いですね。 

 例えば難病と診断されて症状が激しかっ

たりしますと、本人も職場も慌ててしまっ

て、治療に専念するために仕事を辞めてし

まったんだけれども、実は仕事を辞めなく

ても普通に休職でよかったと後で分かった

ということが結構あります。これ、ガンの就

労世界では「びっくり退職」と言うらしいん

ですけれども、そういう典型的なことがあ

ります。あとは、診療場面で診断と同時に治

療の見通しさえちゃんと教えてくれれば退

職しなくてもよかったという人が結構多い

と思います。 

 症状が悪化して、入院して、仕事を休んで

治療でいっぱいいっぱいになっていると、

いつの間にか休職期間が終わって自動退職

になってしまうようなことも、もっと職場

と協力して確実に復職の支援があれば良か

ったと思うんですね。最初の軽症の人など

は、「別に軽症だし、職場の配慮なんかも別

に必要ない」と思って普通に就職するんで

すけれども、結局、治療と仕事の両立が難し

くなってきて、仕事を辞めることを繰り返

している人が結構いらっしゃるということ

も分かってきました。 

 そういう経験を積むと、やはり職場には

病気のことを理解してもらって就職したい

と思うんですけれども、患者さんの中には

履歴書に病名をただ書いているだとか、そ

れだけに終わっていると不採用が続いてし

まって、では障害者求人に応募しようかと

思っても障害者手帳が無いので採用されな

いし、どうしたら良いのかというような人

も結構いらっしゃって、やはりもっと的確

な就職支援だとか、治療と就労の両立支援

が早くから必要な状況になっています。 

 職場に配慮されていても、職場で居づら

いだとか、病気のことを隠して働いていて、

それがストレスで仕事を辞めるという原因

になっている方も結構いらっしゃいます。

最初は軽症だからなんとかなると思って軽

く見ていたら、なかなか安定した仕事に就

けなくて、貯金も切り崩し、病気も悪化して

しまって、生活破綻寸前になって初めて支

援機関に来るというような方がいらっしゃ

る。だからもっと早い段階で、本当に最初は

簡単な就労支援で良いので、そういうこと

をちゃんとやることで深刻な問題を予防し

ていくことが大切になってきています。 
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 現在の地域の障害者の就労支援というの

は、いろんな分野の支援者が、本人中心で縦

割りを超えた支援をしていく中で顔の見え

る関係を作って、日常的に情報交換したり、

アイデアを出し合ったりして、いろんな評

価や判断、支援がダイナミックに行われる

ようになっています。逆にこれが縦割りだ

と、例えば治療が順調に進んで就職も成功

した、ところが仕事に就くと体調を崩して

しまって、いつの間にか仕事を辞めて、病院

に戻ってきて、やはり就労は無理だったか

ということになりがちです。 

 
こういった地域の中のインフォーマルな

顔の見える関係ばかりでは、やはり「あの地

域ではうまくいっているんだけれども、こ

の地域ではうまくいかない」だとか、「今ま

でうまくいっていた地域で担当者が人事異

動になったら突然駄目になった」とか、そう

いうことが結構多いので、現在ではもっと

フォーマルな形で継続的にやっていこうと

いうことで、「難病対策地域協議会」だとか、

そういったいろんなものがあります。 

難病相談・支援センターなどもそういった

本人中心で継続的にやっていこう、いろん

な機関が連携してやっていこうという取り

組みだと思います。 

 
 ただ、保険医療分野で取り組んでいると

ころを見ますと、大きな問題があると思う

ことがあります。それは保険医療とか福祉

では障害とか、「できないことをまず評価し

て、それに対して支援する」というのが当た

り前になっているので、そうするとどんな

障害のある、どんな病気のある人も、問題の

ある人と取り柄のない人というふうに見え

てしまって、「こんな人を雇う企業なんか無

いんじゃないか」とか、そういうことを思い

ながら就労支援するということが結構ある

と。こういった発想の偏りみたいなものが

就労支援では非常に大きな問題になってい

るということです。 
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 ですから支援者からすると、企業にとっ

て法定の雇用義務だとか助成金といったも

のがないと、やはり障害者や難病患者を雇

用する企業のメリットなど無いんじゃない

かという、そういった発想で固まってしま

いがちになってしまいます。 

 例えば潰瘍性大腸炎のある方で、これは

安倍首相もかかっている病気で治療へのち

ょっとした理解・配慮があれば何の問題も

なく働ける人が多くて、障害者手帳の対象

にもならないという場合が結構あります。

ところがこういった人でも医療や福祉の場

面では難病で、通院やトイレの配慮が必要

なのに、障害者手帳が無いことで企業が雇

用するのに何のメリットも無い人という扱

いになってしまうことがあって、この方は

2 年間も就職できなくなってしまったこと

があります。そこでモデル事業で初めてハ

ローワークの相談につなげて、そこで興味

などの確認をするとデザインが趣味で作品

も非常に素晴らしいということで、不動産

業者のチラシ作成だとかウェブ関連の一般

求人の仕事があったので、作品を持って行

って面接すると、他に健常者の方もいらっ

しゃったんですけれども、「ぜひこの人を採

用したい」と就職が決まって。その中で「病

気で月 1 回の通院が必要で、トイレに近い

場所で働けるようにして欲しい」と言うと、

企業の方も「そんなの問題ない」「お互いさ

まじゃないですか」「あなたが仕事をしやす

いようにするのが会社の責任じゃないです

か」ということで、全く問題にならなかった

と。これがまさに今で言う「合理的配慮」だ

とか「障害者差別禁止」の良い例になってい

ます。 

     

 
同じような例がモデル事業ではたくさん

出てきまして、減点法ですると難病のある

人には軽作業や疲れない作業をとか、立ち

作業は駄目だとかデスクワークでないとだ

とか、そういった仕事の選び方になってし

まいがちなんですけれども、ハローワーク

でも職業相談や職業紹介では一人一人の強

みや興味を確認することで、例えば昔は写

植の仕事をしていたけれど今は印刷会社も

PC の作業になって写植の仕事も無くなっ

てしまったので、「無理のない仕事と言って

も無いですよね」という状況で、ハローワー

クの方からは「印刷の校正の仕事が出てい

る」と。「写植の仕事をやっていたんだった

ら校正もできるでしょう」と応募して採用

が決定した。ただ冬場になって体調的に辛

いと会社に相談したところ、「この仕事は在

宅でもできますからお願いできますか」と

いうことで、時々在宅勤務にして安定した

仕事ができるようになったと。そんないろ

んな例があります。 
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 よく「難病で無理なく働ける仕事なんて

あるのか」とか「福祉的な就労でも短時間で

週 3 日が限界なのに、一般就労なんて無理

じゃないか」というような話も結構あるん

ですけれども、難病のある人に無理のない

仕事というのは結局、「仕事での負荷がちょ

っと疲れる」とか、それを休憩や休日で回復

していく、そのバランスが取れる仕事とい

うことで、具体的には身体的に無理のない、

休憩が比較的自由に取りやすい、疲労回復

が十分にできる勤務時間や休日だとか、通

院のための業務調整が可能ということで、

実は現在の日本で普通に多いデスクワーク

の仕事だとか、あるいは女性に多かったり

するんですけれどもパートなどの短時間の

仕事で、実際こういった仕事が難病の人が

実際一番多く働いている仕事だったりする

わけです。 

 ただ、保健所関係者の方がハローワーク

と連携しても、ハローワークの担当者も「障

害者手帳がないと就労支援できない」とな

ってしまっていることが結構あります。こ

れはハローワークの人も情報不足で「難病

だと一般では働けない」と思い込んでいる

ことが結構多いからなんですね。それに加

えて障害者の職業紹介というと、企業が障

害者求人を出して、その枠に紹介するとい

うだけだと頭が固まってしまっていて、そ

もそも障害者求人を出している企業という

のはどんな企業が多いのかというと、法律

で決まっている雇用率の達成を指導されて

いて、それをしなければいけないというの

が一番の目標になっているので、そこに障

害者手帳の無い難病患者さんが応募してき

ても悲しい結果になることが多いというこ

とが多くて、やはり「雇用率を達成したい」

という企業のニーズにはなかなか合わない

ということで、そうなってしまう。ハローワ

ークや就労支援機関で最近成果を上げてい

る所では、もっと個別的に、一人一人の求職

者の希望や強みをよく把握した上で、一般

求人からも仕事を探してきたりだとか、個

別に企業と交渉して条件を再確認したり、

企業側を個別に訪問して仕事を開拓したり、

求職者と企業の人材ニーズを個別にマッチ

ングできるような支援になってきています。 

 
 就労支援の基本中の基本というのは、障

害者や難病患者さんに限らず、女性や若年

層や外国人や高齢者などの就労支援とも同

じで、職業場面では職種や働き方が非常に

多様で個別なんだから、一人一人の能力と

の組み合わせで無限の可能性が出てくると

いうことなんです。ですからハローワーク

の方にも、難病支援ということではなくて、

一人一人に合ったデスクワークの仕事だと

か、短時間の仕事に就職できるように支援
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してほしいと言えば、それは「ハローワーク

の仕事としてやりますよ」ということで、一

気に取り組みの発想が広がりやすいようで

す。 

 
 こういうふうに医療とか福祉の発想だけ

で抱え込むと、無理なく活躍できる仕事へ

の就職支援がなかなか進みにくいので、障

害者就労支援では全国のハローワークでチ

ーム支援ということをやっていて、就職前

から就職後まで障害のある一人一人の状況

に合わせて、いろんな職種の人がチームを

作って個別的・継続的に支える取り組みを

行っています。ただ、難病相談・支援センタ

ーと地域の関係機関との連携がまだまだ弱

い地域も多いということです。それで「難病

患者就職サポーター」というものが、この医

療と就労支援の 2 つのネットワークの間を

つなぐ要ということになっています。 

 
各都道府県で難病患者就職サポーターが

1 人で相談を抱え込むというのは現実的で

はありませんので、地域全体のネットワー

クで支えていく体制を目指して、そのつな

ぎ役がこの難病患者サポーターという役割

になっています。 

 

 
 難病対策の基本的な方針でもこういった

ことが分かってきましたので、分かってき

たことのエッセンスを盛り込んだのがこの

難病対策の厚労省の基本的な方針というこ

となんですけれども、難病患者が安心して

病気の開示をして、差別されないで治療と

就労を両立できる職場環境の整備だとか、

あとは地域関係機関と連携して、安定的な

就職に向けた支援や職場定着支援に取り組

むということになっています。 
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 最後に、難病患者が安心して病気の開示

をして、差別されない職場環境の整備とい

うことがありますけれども、これについて

お話ししたいと思います。就職はできても

難病に関連して仕事を辞める人が半分近く

いるとお話ししましたけれども、具体的に

は本当に体調悪化でアウトだとか、ドクタ

ーストップがかかるということだけではな

く、治療と就労の両立のストレスがすごく

大きくて、職場で配慮されていてもこれ以

上迷惑を掛けられないだとか、逆に職場は

もう少し頑張れるかもしれないと思ってい

るけれど、本人はもう命を削って仕事をし

ているという、そういうぎりぎりのライン

の場合が結構多いということが分かってい

ます。 

 こういった状態では非正規の職員の方だ

ともう自主退職してしまって、再就職も諦

めるという方が結構いらっしゃいます。逆

に正社員の方は本当に限界まで無理をして、

ストレスを抱えている方が多いということ

が分かってきています。今うまく働けてい

る人たちも前の仕事では非常に大変苦労さ

れていたということがあったりします。こ

ういった軽度の難病患者さんへの支援につ

いては、実はアメリカなどで出版されてい

る障害者の支援事例を見ますと、「通院への

配慮だとか、立ち作業で椅子を使えるよう

にするだとかをすれば普通に働ける」「病気

だからといって差別してはいけない」「ちゃ

んと本人の話を聞いて必要な配慮をしなく

てはいけない」といったことが以前からた

くさん書いてありました。 

 
 これはやはり日本は戦後ドイツやフラン

スなどと同じく、どちらかというと重度の

障害者を対象にして、本人側への支援だと

か、働けない人の就労機会として障害者の

雇用率制度を中心に支援してきたんですけ

れども、一方アメリカなどでは「障害があっ

てもちゃんと環境整備や配慮があれば働け

るんだから差別してはいけません」という

考え方で、社会改善だとか人権のアプロー

チを採っていたという違いがあります。 

 
我が国でも平成 28 年に障害者雇用促進

法が改正されまして、合理的配慮提供義務

と障害者差別禁止が加えられて、日本も今

やいわゆる医学モデルと社会モデルと、こ

の両方が統合されたアプローチをもって支
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援をするという国に変わっています。障害

者雇用促進法では 2 条で障害者の定義に難

病による障害も該当するということで、障

害者手帳の有無にかかわらず職業リハビリ

テーション全般だとか、いま言った障害者

差別禁止だとか合理的配慮提供の義務の対

象となっています。 

 
ちなみに一般求人だと企業には理解や配

慮が望めないと思って障害者求人での就職

を希望する難病患者さんがいて、でも障害

者手帳が無いと採用されなくて、どうした

らいいのかという話も結構ありましたけれ

ども、この障害者差別禁止や合理的配慮提

供義務というのは一般求人でも障害者手帳

の無い人でも該当しますので、そういう人

たちの支援ができるようになったという状

況になっています。 

 平成 28 年からは障害だとか配慮が必要

だとか、そういう説明をするだけで門前払

いになってしまうというようなことは就職

差別として明確に禁止されて、むしろそう

いう時に企業は本人とよく話し合って必要

な配慮をして、障害のある人も職場で活躍

して生産性を上げられるように配慮や調整

をして、公正な採用や能力を評価するとい

うことが企業の法的な義務になっています。

ただこれは「障害者は仕事ができないんだ

から優しく保護する」という福祉的な発想

ではないということに注意が必要です。そ

ういう考え方で企業に配慮を求めても「企

業は福祉機関じゃないのにこれ以上何を配

慮するんだ」となってしまいがちです。特に

難病のある人は体調変動が多い場合という

のが一番難しくて、そうすると職場全体で

業務調整したり、体制を整えないと仕事を

続けられないということが実際多いです。

逆に働きやすい職場は「誰々さんは病気で

調子の悪い時もあるんだけれども、柔軟に

職場で業務調整して、みんなが働きやすい

職場にしていこう」という話が普通の会話

や業務ミーティングの中で風通しよくでき

る職場ということになります。一方で、体調

が悪い時にその都度上司や同僚がカバーし

ていると、「時々体調が悪くなるんだったら

もう体調の悪いレベルの仕事に固定してし

まおう」となってしまって、そうすると本人

も「職場の迷惑になっている」「閑職に追い

やられてしまった」と、仕事が続けられなく

なる 1つの原因になったりしています。 

 
 あとは、病気のことを上司だけが知って

いるという状況も結構多いんですけれども、

そういう場合は休暇や通院が多くなるとや

はり職場で対応しきれなくなってしまいま

す。特に難病で難しいのが、体調が安定しき

れなくて急な病欠がある場合で、調査でも

やはり年間 5 日ぐらいそういうことがあれ
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ばもう仕事を辞めてしまうという方が多く

なっています。ところがそんな状態の人で

も子育て中の従業員が多い職場などでは、

元々お子さんが熱を出しただとか学校行事

だとかで、チーム担当制や引き継ぎを意識

した仕事の進め方が職場でちゃんとできて

いるので、普通に対応できる場合があった

りします。 

 
 難病の人に対して企業では本当に様々な

配慮・工夫をしてくださっています。こうい

った取り組みからよく学んでいけば、新し

く取り組む企業の方にも企業側の柔軟な働

き方だとか、雇用管理のアイデア集として

役に立つもので、「こんな課題はちょっと難

しそうだな」と思っても「こんな簡単な配慮

で解決できるんだ」と、一緒に取り組む仲間

として積極的に職場の方にも情報提供して

いただければと思います。これ、厚労省で出

している資料です。 

 

 

 こういったことで、軽症の難病患者さん

はこれまで障害者でもない、健常者でもな

いという立場がいわゆる支援の谷間になっ

ているということで、支援の谷間の無い支

援の在り方というのが随分検討されてきま

して、ようやく治療と職業生活の両立支援

だとか、合理的配慮・差別禁止・職業紹介な

どで谷間を埋めていこうということができ

るようになってきました。 

 

今後はガンなどの慢性疾患の治療中の人

の就労を支えていこうという社会的な動向

も追い風になっていまして、従来の難病相

談・支援センターやハローワークに加えて、

医療機関だとか職場の産業医も一緒になっ

て、難病のある人の就労を支えていこうと

いう方向で、現在いろんな体制整備が進め

られています。 
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 実は難病の地域の患者さんや支援者の方

も、昔のまともな支援がなかった時代のト

ラウマがあったり、地域の関係機関の皆さ

んも「就労支援はいろんな制度とかいろん

な支援機関があるんだけれども、何の役に

立つのか分からない」という印象が結構あ

るようです。今日はぜひ、現在の障害者の、

難病の就労支援というものが、無理なく活

躍できるような仕事をちゃんと選んで職場

でも個別に調整して、地域で支えていくと

いう、そういったダイナミックな取り組み

になっていることを認識いただければと思

います。せっかく医療が進歩して軽症の患

者さんが増えてきたんですから、もう 1 歩

進めて、患者さんも雇用する企業の方も、医

療機関も、みんながハッピーになれる、そう

いった社会づくりに向けて取り組みのほど、

よろしくお願いしたいと思います。ご清聴

ありがとうございました。 

糸山 春名先生、ありがとうございました。

春名先生には「難病のある人の就労支援の

基礎知識」ということで、特に難病というこ

と、また就労ということの社会的な理解が

非常に重要であり、また就労支援における

関連職種の連携が極めて重要であり、治療

と就労のバランス・両立が非常に重要であ

って、いろんな問題があるということをお

話しいただきました。特に「できないことを

カウントするよりもできることをカウント

して、その支援の中で皆さんでサポートし

ていこう」ということが非常に印象に残り

ました。 

 多くの方々から質問またはご意見がある

と思いますけれども、先ほど司会者が言い

ましたように、質問事項に書いていただき

まして、シンポジウムの後半のところでお

答えできればと思っております。春名先生、

どうもありがとうございました。 
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基調講演２ 

「福祉サービス活用による就労支援について」 

 国立障害者リハビリテーションセンター病院 臨床研究開発部長  深津 玲子 

 

 
深津 どうも、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でご

ざいます。では早速始めさせていただきま

す。 

 

 

 今日お話しさせていただく内容はここに

書きました、平成 25年度～27年度、3年間

かけて行いました厚生労働科学研究の「難

病のある人の福祉サービス活用による就労

支援についての研究」で得られた知見を中

心にご報告いたします。 

 平成 25年というのはちょうど「難病のあ

る人が障害福祉サービス利用の対象である」

と障害者総合支援法に明記された、まさに

その年になります。ですから難病のある方

が障害者総合支援法の対象となって、その

サービスが使えますという、その元年です

ね。その元年に全国の福祉系の就労サービ

ス事業所、その時は約 1万 2,000カ所あっ

たんですが、そこでどのくらい難病の方が

利用されているのかという実態調査を行い

ました。翌 26年度に今度は当事者の方、い

ろいろな難病当事者会にご協力いただきま

して、ちょうど 15 歳～65 歳の労働されて

いる年代の方に 3,000 人調査を行いました。

平成 27 年度にはこれらの調査結果からま

たプラスしてヒアリング調査等を行って、

支援マニュアルを作成して配布しておりま

す。 
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 春名先生からは難病のある人の就労の仕

方・選択肢として「障害者雇用率制度による

雇用」と「一般就業」について特に詳しくお

話があったかと思いますけれども、私がお

話しするのはそのもう 1 つの選択肢である

「福祉的就労」。先ほど「就労系の福祉サー

ビス」とお話ししたのは、この福祉的就労に

当たります。そこについての実態調査とニ

ーズについてお話しをさせていただきます。 

 

 簡単に福祉的就労についてご紹介いたし

ます。福祉的就労には、ここに挙げた 3 つ

があります。まず「就労移行支援事業」、こ

れは一般企業等への就労に向け、訓練・職場

探し・就職後の職場定着支援などを行いま

す。これは利用期間 2 年間と期間が限定さ

れております。2つ目が「就労継続支援 A型

事業」。A型、A型とよく言いますね。現状

では一般企業などに就労することが困難で

あるが、一定の支援があれば雇用契約に基

づく就労が可能である方が対象です。働く

力や体力が向上した場合は一般就労に向け

た支援を行います。これは利用期間の制限

はありません。そして雇用契約に基づいて

います。3つ目が「B型事業」、B型事業所

と言われているところですね。これは以前

一般企業などで就労したけれど病状や体力

面で継続困難になった方や、雇用に結び付

かなかった方などが対象。事業所が生産活

動の機会を提供し、就労に必要な知識およ

び能力向上のための訓練を行うが、雇用契

約は結びません。利用期間の制限はありま

せん。この 3 つがこれから私がお話しする

福祉的就労、いわゆる就労系の福祉サービ

スと呼ばれるものです。これはどれも障害

福祉の制度ですけれども、難病の方につい

ては障害者手帳が無くても「難病である」と

いう診断があれば利用が可能です。 

 

 今日お話しする難病の定義ですけれども、

今日いらっしゃっている難病の当事者の方

ですと、特に難病医療費助成対象というこ

とがすぐ頭に浮かばれると思いますけれど

も、今日お話しする方は障害福祉サービス

の対象ですので、①治療法が確立していな

い、②長期療養を必要とする、③客観的な診

断基準が定まっている―という現在 358疾

病が難病ということになっております。 

その下の医療費補助助成対象というのは指

定難病ですけども、こちらは 330ですので、

指定難病よりちょっと幅広くなっておりま

す。 
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 まず、利用実態調査のご報告です。 

 

先ほど申し上げましたとおり、全国 1 万

2,483 事業所があるんですけれども、平成

25 年度にそこ全部にアンケート調査用紙

を送りました。約半数の 6,053 事業所から

返答をいただきました。ただ、ちょっとお気

を付けいただきたいのが、現在は 358疾病

が難病なんですけれども、この平成 25年度

は 130疾患および関節リウマチということ

で、現在よりもかなり少ない疾病が難病と

定義されていたという点だけご注意くださ

い。 

 

その平成 25年度の 12月の某日に「うち

の事業所に難病のある方が利用しています」

と回答した事業所が 16％です。83％の事業

所は「利用者はいない」「難病の方は利用し

ていない」と答えました。 

 利用していない事業所に、「なぜ利用して

いる方がいないんでしょうか」という質問

をしています。そうすると「そもそも利用相

談がない」というお答えが 91％とほとんど

を占めました。実はこれを作った時には、私

は「実は医療ケアの頻度が高いから」「人的

設備的体制がないから」というお答えが多

いのではないかと予測していたんですけれ

ども、予測に反して「そもそも来談者がいな

い」というのが 9 割以上を占めておりまし

た。 

 

 それから「現在難病のある方が利用して

いる」というお答えのあった 1,599 カ所の
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事業所に対して、手帳の所持について聞い

ています。そうすると約 75％、詳しくは

74％ですね、4 分の 3 の方が「何らかの障

害者手帳を持っている」と答えています。 

これは難病が障害総合支援法の対象になる

と言われる前から手帳があれば利用できた

わけですから、従来とあまり変わらない。

「障害者手帳無しで使っている」という方

は 6％しか、まだこの元年ですけれどもい

らっしゃいませんでした。 

 

 それで「利用者がある」とお答えになった

事業所に対して「どんな疾患の方が利用し

ていますか」と聞いています。ベスト 10が

そこに挙げたとおりですけれども、「脊髄小

脳変性症」「モヤモヤ」「色変」「関節リウマ

チ」「パーキンソン病」「多発性硬化症」「潰

瘍性大腸炎」「クローン病」「神経線維腫症Ⅰ

型」、あと「SLE」という形で並んでいます

けれども、そのパーセンテージを見ていた

だくと分かりますとおり、何か突出して多

いというわけではなくて、この後ずっと同

じぐらいの 2.5％、2.4％という形で続いて

いきます。この時 130疾患が難病ですけれ

ども、このうちの 94疾患が「利用者がある」

と挙がっているので、「利用が全くない」「利

用者がいらっしゃらない」という疾患は 36

でした。ですから、かなり多くの難病のある

方が平成 25 年時点でも利用されていると

いうことが分かります。 

 

 事業所には「そちらの事業所はどんな作

業内容ですか」ということを聞いています。

これは難病のある方に対して行っている作

業ということです。軽作業が非常に多いと

いうことは他の障害と全く変わりはありま

せん。その他の作業についても特段難病で

あるからという特徴は見受けられません。 

 

 それから「難病がある利用者に対して配

慮しているか」、要するに一般的な配慮では

なくて、その疾病ゆえの配慮があるかどう

かを聞いています。「配慮がある」と答えた

事業所が 77.8％でした。行っている配慮・

内容については右にあるとおりで、一番多

いのは作業内容ですね。あとは作業関連で

作業場所・作業時間であるとか、休憩・通

院・作業の進め方・コミュニケーションとい
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ったものが、その疾病ゆえに配慮している

内容であると答えています。 

 

 これは難病の方の月額の平均賃金、ある

いは B型だと「工賃」という言い方をする

んですけれども、それです。就労移行支援事

業所は賃金がある所と無い所があるもので

すから、移行は抜いて、A型と B型だけで

出しています。かなりばらつきはあるんで

すけれども、平均としては A 型で月 6 万

6,212 円、B 型が 1 万 4,851 円。これは下

に挙げていますけれども、他の全障害を合

わせて全国平均と全く差はありませんので、

難病のある人のほうが高いとか低いという

ことはなくて、全国平均ということになり

ます。 

 

 ここまでが事業所の調査の考察です。難

病のある人が利用している就労系福祉サー

ビス事業所は回答総数の 16％にとどまっ

ていた。利用者がいない理由として「そもそ

も利用相談が無い」という回答が多く、当事

者への周知が不十分である可能性がある。

現在利用中の人の 75％は障害者手帳を所

有しており、逆に言えば障害者手帳が無く

とも医師の診断書をもってサービス利用可

能であるとの周知も不十分な可能性がある。

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。これが平成 25年度の調査の

内容です。 

 

 それで翌 26 年度に今度は当事者の方に、

こういった就労支援ニーズに関する調査を

行っています。 

 

地域の難病連合会を通じて 16歳～64歳、

労働年齢ですね、それで難病のある人に調

査票 3,000 通を配布しています。有効回答

は 889通でした。ちょっと女性が多いんで
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すけれども、それは下を見ていただくと分

かるとおり、非常に膠原病の方のご協力が

大きかったので、膠原病は女性の方のほう

が多いので性差が出てしまったようです。 

 回答をしていただいた難治性疾患の方、

多い順にそこに挙げたとおり、「SLE」「パ

ーキンソン病」「重症筋無力症」「大動脈炎症

候群」「シェーグレン」と並んでいます。130

疾患のうち 68 疾患の当事者の方からご回

答をいただきました。 

 

まず手帳所持について、889名、nは 889

です。「持っている」が 42.6、「持っていな

い」が 57.4。持っていない方がやや多いで

す。手帳の種類としては「身体」が圧倒的に

多い形になります。また、人によっては「身

体」と「精神」を持っているというふうに複

数の回答もありました。 

 

それから最近 6 カ月の就労状況ですけれ

ども、さっきの nは一緒で 889です。「就労

している」と「就労していない」がちょうど

半々ぐらいでした。「就労していない」とい

うお答えがあった 415名の方に、「どうして

この 6 カ月間、就労していませんか」とい

う質問をしています。それが右にあります

が「体力低下」「治療に専念」、あと「職場が

無い」「家事」「学業に専念」、それから「働

く必要がない」というのはかなりすごいで

すけれども、あと「常に介護が必要」という

ような形で回答がありました。 

「就労していない」と回答した 415名の

方を対象に「就労したいですか」と聞いてい

ます。そうすると半数をやや超えた 56.6％

の方が「就労したいけれども難しい」とお答

えです。それから 10.6％の方が「現在就活

中である」と答えています。この 2 つの群

は就労希望ということになります。それか

ら「就労したいと思わない」あるいは「就労

する必要がない」という方が 18.8％でした。

ですから現在就労していない方のうちのか

なりの方が就労の希望があるということに

なります。 

 

 それで「希望する」という方に「これから

勤める職場に対してどのような要望がある

か」と聞いています。そうすると、やはり

「職場での病気への理解が欲しい」という
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ことが一番多いです。それから「就労支援を

してほしい」「状態に応じて休憩時間が欲し

い」、あるいは「今までの経験を生かしたや

りがいのある仕事がしたい」など、そこに並

べたようなものがあります。一般的に障害

のある方が就労する時の希望とかなりの部

分が合うんですけれども、この上から 4 番

目の「今までの経験を生かしたい」あるいは

「やりがいのある仕事がしたい」というの

は、私も他の障害も手掛けておりますけれ

ども、これは難病のある方の 1 つの特徴か

もしれないと感じました。 

 

 また就労系福祉サービスの利用経験を聞

いています。先ほど出したような簡単な就

労系福祉サービスの 3 つの事業についての

ご説明の紙を入れて「こういったサービス

を利用したことがありますか」と聞いてい

ます。「利用したことがない」という方が

89％、「利用したことがある」あるいは「現

在利用中である」という方は 6％、57人し

かいらっしゃいませんでした。この 57人の

方に「いつ利用しましたか」と利用開始時期

を聞いています。そうすると平成 25年以降、

要するに障害者総合福祉法に明記された以

降という方が約半数。残りの半数の方はそ

れ以前。また、かなり古いという方もいらっ

しゃって、新しい制度に変わってから利用

したという方は 57人の半分ですので、かな

り少数しかまだいらっしゃいませんでした。 

 

 それから、「就労系福祉サービスを利用し

たことがない」と答えた 787名の方に「こ

ういうサービスを利用したいですか」とい

う利用意向を聞いています。そうすると、

「検討したい」という方が 29％。「分からな

い」という方は 31％。それから「要らない」

という方は 33％。この 3つが大体 3分の 1

ぐらいずつで、ただ、「利用したことがない」

という方の中にも 3分の 1ぐらいは「検討

したい」というニーズはあるということが

分かりました。 

 

 「そもそも就労系福祉サービスを知って

いましたか」ということも聞いています。そ

うすると「知っていた」という方は 29.2％

にとどまっていて、「知らなかった」という

方が 68.7％、約 7割でした。この「知らな
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かった」とおっしゃった方に、「今後こうい

った就労系の福祉サービスについて情報が

欲しいですか」と聞いています。そうすると

「知りたい」という方が 55.8％で半数を超

えました。ですから利用のニーズもあるし、

情報・知識を知りたいといったニーズもあ

るということは分かりました。 

 

それで、こういう福祉サービスを「知って

いた」と答えた 260名を対象に「どこから

知りましたか」と聞いています。そうする

と、一番多いのが同じ疾患や障害のある人

や当事者団体、あとは難病相談・支援センタ

ー、職業訓練施設、役所、インターネット、

家族・知人、保健所、健康福祉センターとあ

りますね。一番少ないのが医療機関だった

というのは、これは私自身も医師なもので

すから、ちょっとショックでした。 

 

 追加で医師の側はどのぐらい知っている

かということで、ある医師会にご協力をお

願いして、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り、

医師の意見書等によって障害者福祉サービ

スが利用できるようになったことを知って

いますか」ということを調査しました。ちょ

うどその制度が始まった平成 25年度です。

有効回答 127名でした。「知っている」とい

うお答えが 20％。それから 80％の方が「知

らない」とお答えになりました。知らない方

に「今度こういった情報を知りたいですか」

と同じように聞いています。「知りたい」と

いう方が 60％ですから、ご存じない方が医

師の側でも多くて、かつ「知りたい」という

方が半数以上あったというのが、平成 25年

度、調査元年の結果です。 

 

 考察です。「就労系福祉サービスを利用し

ている」「していた」難病のある人は回答総

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

とが明らかとなった。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
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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

していました。ただ当事者が出した「今まで

の経験を生かしたい」「やりがい」というの

は、事業所側からは考慮している項目に挙

がっていませんでしたので、そこだけが不

一致でしたし、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・関係者等に周知を図ることが必

要であるということになりました。 

 

 全体をまとめますと、福祉系就労支援、こ

れは多様な就労形態の 1 つであるけれども

認知度が低い。一般就業や障害者雇用制度

による雇用に比較して、作業時間・作業内

容・作業場所などの配慮は既になされてい

ることが多いです。ただ経済的な課題とし

て、先ほど出しましたとおり賃金がかなり

低いので、この収入だけで生活を成り立た

せるということは困難になります。 

 事業所における難病のある人への支援に

ついては、他の障害のある人々への支援、要

するに従来の障害者への支援と共通してい

る部分が多いです。そこに加えて障害が固

定するというのが従来の障害者になるんで

すけれども、難病の方の場合は症状が変化

する、それも日々変化する。1日の中でも変

化する。あと機能障害はとらえにくい、疲れ

やすいといった特徴があることを、事業所

側としては考慮しなくてはいけない。ただ

福祉系の支援者というのは「病気が何か」と

いうよりはむしろ支援ニーズベース、「この

人は何が必要で、どうしたらいいんだろう」

ということを考えるので、事例がだんだん

積み重なってくると非常に難病への理解が

深まることが期待できるのではないかと思

います。 

 

 この 3 年間の成果物はそこに挙げました、

支援のハンドブックであるとか、あるいは

「在宅就労支援ハンドブック」という形で

出しております。そこに載せました国リハ

のサイトでダウンロードできますので、ご

興味のある方はどうぞご覧ください。厚生

労働省のサイトにも載っているんですけれ

ども、厚生労働省のサイトは非常に深くて、

リンクが時々切れて探しにくいので、国リ

ハのほうで来ていただければと思います。 
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 3 年間が終わりましたので、これが現在

進行中の研究です。「難病患者の福祉サービ

ス活用による ADL向上に関する研究」、福

祉的就労の利用が本当に QOL あるいは

ADL に変化をもたらすのかということで、

現在、事例で検討中です。それから「就労系

福祉サービスの周知に関する研究」、これが

今日こうやってシンポジウムをやらせてい

ただいた研究になるんですけれども、地域

の難病相談・支援センターと共催で、地域で

こういった就労のシンポジウムを開催させ

ていただいて、それがどのようにその地域

に効果があるかを検証する研究。最後が「難

病のある人に対する就労支援における合理

的配慮を推進するための研究」というもの

で、現在行っています。 

先ほど受付のところで「アンケートにご

協力いただけませんか」ということで配ら

せていただいたものがあるんですけれども、

それが現在やっているところの最後の研究、

難病のある方ご自身にお伺いしたいという

質問紙調査になりますので、ご協力いただ

いた方は返信用封筒も入っておりますので、

送っていただけますと、また平成 25年度調

査から 4 年経ってどうなのかということも

比較したいと思っておりますので、どうぞ

よろしくお願いいたします。私の発表は以

上です。 

糸山 深津先生、ありがとうございました。

深津先生には「福祉サービス活用による就

労支援」ということで、先ほど紹介しました

ように厚労省からこういう福祉就労支援セ

ンター等を用いての就労支援という研究班

を任されておられ、その結果を一部ご報告

になっていたものと思います。多くの難病

のある方が就職・就労を希望するけれども、

なかなか進まないという中でお話しになっ

たと思います。 

 多くの方が具体的な質問があると思いま

すけれども、先ほども言いましたようにシ

ンポジウムの後半の部分でまたお答え願え

ると思いますので、そのときによろしくお

願いいたします。深津先生、どうもありがと

うございました。 

 

 


