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研究要旨 

本研究では、難病患者において、新規就労又は就労継続に意欲的な者がどの程度の割合で存在する

のか、支援機関等の利用状況、新規就労や就労継続ができない理由等の難病患者の就労に関連する情

報を包括的に収集し、難病患者の新規就労・就労継続に必要なニーズを確認することを目的とした。

難病患者において、就労を継続するためには、かかりつけ医療機関の相談窓口の活用や、ガイドライ

ンに従った対応の有無が影響していることが示唆された。また就労ができていない理由としては、「体

力的に自信がないため」が最も多かったことから、就労への不安を取り除くために、当事者が就労に

対して自信を持てるような看護師や医療ソーシャルワーカーによる情報提供や、心理職によるカウン

セリングなどが有効かもしれない。本調査の結果を踏まえて、連携モデル案を作成した。なお、本研

究は、インターネット調査を用いており、診断時と現在の就労状況に応じて 4群（それぞれ 500名）

に分けて収集された 2000名に対する調査である。そのため、対象者の選定やデータ収集において偏り

が生じている可能性があり、結果や考察を全難病患者に当てはめて考えることには限界がある。その

ため、結果やその解釈については、その限界に十分に留意する必要がある。 

 
A. 研究目的  

本研究では、難病患者において、新規就労又
は就労継続に意欲的な者がどの程度の割合で存
在するのか、支援機関等の利用状況、新規就労
や就労継続ができない理由等の難病患者の就労
に関連する情報を包括的に収集し、難病患者の
新規就労・就労継続に必要なニーズを確認する
ことを目的とした。 

本研究における難病とは、難病の患者に対す
る医療等に関する法律によって指定されている
331 疾患（2018年 4月現在）とした。 

 

B. 研究方法  

上記の目的を達成するために、インターネット

調査を企画し、難病対策課や研究班内で質問項目

を検討して、調査票を作成した（添付資料①②）。 

2018 年 10 月にインターネット調査会社に登録

しているモニターに対して調査への協力を依頼

し、指定難病の診断を受けていると回答した方に

対して、「診断を受けたときに、何か収入になる仕

事をしていたか」「現在、何か収入になる仕事をし

ているか」を質問し、回答者を「診断時から現在

まで仕事に就いていない（以降、「無―無」群とい

う。）」「診断された当時は働いていて、現在は働い

ていない（以降、「有―無」群という。）」「診断時

は働いておらず、現在は仕事に就いている（以降、

「無―有」群という。）」「診断時から現在まで仕事

を続けている（以降、「有―有」群という。）」の４

群に分類した。 

質問項目においては、支援機関の利用状況、就

業に関する希望や現状、現在の仕事について（仕

事の内容、勤務先の状況、勤続年数）、勤務先の対

応、基本属性（性別、年齢、家族構成、学歴、世

帯収入、指定難病医療受給者証の所持、障害者手

帳の有無、障害年金受給の有無、日常生活の状態、

対応可能な仕事内容）について尋ねた。勤務先の

対応については、事業場における治療と職業生活

の両立支援のためのガイドラインや春名らの先

行研究を参考に質問項目を作成した。 

質問項目のうち、日常生活の状態については、

「何らかの障害等を有するが、日常生活はほぼ自

立しており独力で外出できる」「屋内での生活は

おおむね自立しているが、介助なしには外出でき

ない」「屋内での生活は何らかの介助を要し、日中

もベッド上での生活が主体であるが座位を保つ」

「1 日中ベッド上で過ごし、排せつ、食事、着替

えにおいて介助を要する」について質問した。そ

の中で、「何らかの障害等を有するが、日常生活は

ほぼ自立しており独力で外出できる」と回答した

方以外を要介助者とみなした。 
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また、対応可能な仕事内容については、「体を使

う作業（重作業）」「体を使う作業（軽作業）」「長

時間立位」「暑熱場所での作業」「寒冷場所での作

業」「高所作業」「車の運転」「機械の運転・操作」

「対人業務」「遠隔地出張（国内）」「海外出張」「単

身赴任」について具体的に質問した。 

「事業場における治療と仕事の両立支援のた

めのガイドライン」（以下、ガイドライン）に従っ

て作成した質問項目は、下記の通りとした。 

1.あなたは、ご自身の病気のことを会社（上司

や人事、産業医、経営者など）に報告していま

したか。 

□報告していた □報告していなかった 

【報告していたと回答した方に対して】 

 誰に報告していましたか。 

□経営者 □上司 □同僚 □人事担当者 

□産業医や産業看護職などの健康管理スタッ

フ □その他 

2.あなたは、会社に対して、治療と仕事の両立

（治療をしながら仕事を続けること）への支援

を申し出ていましたか 

□申し出ていた □申し出ていなかった  

3.あなたは、仕事を続けるにあたり主治医に意

見（書）を求めていましたか。 

□求めていた □求めていなかった 

4.あなたは、主治医に意見を求めるにあたり、

業務内容を記載した書面を主治医に提出して

いましたか。 

□していた □していなかった 

5.あなたは、主治医の意見書を会社に提出して

いましたか。 

□していた □していなかった 

6.あなたは、主治医からの意見書をもとに、会

社と、治療と職業生活の両立をするために、働

き方について相談や検討をしていましたか。 

□していた □していなかった 

7.あなたは、主治医からの意見書をもとに、治

療と職業生活の両立をするために何らかの支

援を受けていましたか。 

□受けていた □受けていなかった 

8.あなたは、ご自身が受けている両立支援につ

いて、定期的に会社と話し合えていましたか。 

□話し合えていた □話し合えていなかった 

9.会社は、あなたが両立支援を受けることに協

力的でしたか。  

□協力的だった □協力的でなかった 

仕事（就職活動）をしていない理由、新規就労

に役立つ企業側の配慮、就労をする場合の雇用形

態等については、先行研究に従って質問項目を作

成した。 

疾患群は、神経・筋疾患、代謝系疾患、皮膚・

結合組織疾患、免疫系疾患、循環器系疾患、血液

系疾患、腎・泌尿器系疾患、骨・関節系疾患、内

分泌系疾患、呼吸器系疾患、視覚系疾患、聴覚・

平衡機能系疾患、消化器系疾患、染色体または遺

伝子に変化を伴う症候群、耳鼻科系疾患、に分類

した。 

統計解析は、記述統計及びχ二乗法を用いた。 

(倫理面への配慮) 

本研究は、国立病院機構箱根病院倫理審査委員

会の承認を得て実施した。 

 
C. 研究結果（結果の詳細については添付資料③

参照） 

インターネット調査会社に登録しているモニ

ター（200万人超）の中から、391,810名がスクリ

ーニングの質問（指定難病の診断の有無、就労状

況）に回答した。その結果、厚生労働省が告示し

ている指定難病（331 疾患）の診断を受けている

者（男性 5,641名、女性 3,823名）に対して、診

断時と現在の就労状況を聴取し、各群 500名ずつ

収集した。各群 500名ずつ選定した根拠について

は、可能な限り多くの数を収集したいと考え、調

査会社と相談をしながら、収集可能な対象者数を

決定した。 

診断時に仕事をしていたと回答した人は、男性

85.7%、女性 71.6%であった。現在、仕事をしてい

ると回答した人は、男性 78.4%、女性 62.2%であっ

た。 

診断時と現在の就労状況について疾患群別に

確認をすると、骨・関節系疾患においては「有―

無」群の割合が高く、「無―有」群の割合が低かっ

た（p<0.01）。消化器系疾患においては、「有―無」

群の割合が低く、「無―有」群の割合が高かった

（p<0.01)。その他の疾患群については、4群の割
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合について統計学的な有意差を確認できなかっ

た。 

「有―有」群においては、他の群と比較して、

短大・高専・専門学校中退以上の学歴（高校卒業

よりも長い教育歴）の人の割合が多かった

（p<0.01)。 

「無―無」群において、就職活動をしていない

理由としては、「体力的に自信がないため」という

回答が 49.0％と最も多かった。また、「有―無」

群においても、仕事をしない理由として、「体力的

に自信がないため」という回答が 49.3％と最も多

かった。 

指定難病の診断を受けているが、指定難病医療

受給者証を所持していない人は、「有―有」群で

36.4%、「有―無」群で 31.2%、「無―有」群で 37.0%、

「無―無」群で 46.0%であり、「有―無」群は全体

と比較して低く、「無―無」群は全体と比較して高

かった（p<0.01)。診断時に働いていなかった「無

－有」群と「無―無」群を比較すると、「無－有」

群は、指定難病医療受給者証を所持している割合

が有意に高かった（p=0.005）。 

障害者手帳を所持している人の割合は、「有―

有」群で 25.2%、「有―無」群で 37.6%、「無―有」

群で 26.4%、「無―無」群で 29.8%で、群間での有

意差を認めた（p<0.01）。「無―有」群と「無―無」

群の比較では有意差を認めなかった（p=0.232）。

「無―有」群において障害者雇用枠で働いている

人は、14.6%であった。 

現在就労している人（「有―有」群及び「無―有」

群）には、要介助者が約 1 割程度含まれていた。 

現在就労していない人（「有―無」群及び「無―

無」群）は、現在就労している人（「有―有」群及

び「無―有」群）と比較して、全仕事内容（12項

目）において対応可能と回答した割合が、統計的

に低かった（p<0.01）。特に、体を使う作業（重作

業）及び長時間立位については、現在就労してい

る人と比較して、現在就労していない人は、「でき

る」と回答する割合が低かった。 

支援機関の利用・認知状況については、「有―有」

群は、「有―無」群と比較して、保健所、公共職業

訓練施設、難病相談支援センター、作業所、患者

会、については統計的に有意差が認められなかっ

た（p>0.05）が、かかりつけ医療機関の相談窓口

などのその他の機関については、現在利用してい

る割合が有意に高かった（p<0.01）。ハローワーク

の一般求職窓口については、「有―無」群のほうが

高い結果であった。 

さらに、「有―有」群（転職者を含まない）は、

ガイドラインに沿った事業者の対応のうち、「病

気について患者から事業者へ報告できる」

(p=0.008)、「事業者と患者で両立支援について定

期的に話し合いができる」(p<0.001)、「事業者が

両立支援を受けることに協力的である」

(p<0.001)ことについて統計学的に有意に割合が

高かった。 

就労に対する意欲について、「無―無」群におい

ては、仕事をしたい人は 48.2%、仕事をしたくな

い人は 51.8%であった。さらに、仕事をしたい人

の希望職種としては、「パートタイム労働」

（52.3％）、「家庭での内職」（36.5％）を希望する

人が多かった。 

現在就労していない人（「有―無」群及び「無―

無」群）において、新規就労に役立つ企業側の配

慮としては、「面接時に、病気のことや必要なこと

を安心して開示できるように配慮すること」、「就

職後に必要な配慮について理解しようとするこ

と」、「病気や障害自体による差別のない採用方針

を明確にすること」を希望する回答が多かった。 

職場の両立支援への協力については、「有―無」

群は、「有―有」群（転職経験なし）と比較して、

協力的であると回答した割合が低く、協力的でな

いと回答した割合が高かった。また、具体的な支

援内容の全ての項目で「必要だが支援なし」と回

答した割合が統計学的に有意に高かった（全ての

項目で p<0.05）。 

「無－有」群において、通勤の手段については、

自家用車・バイクが最も多かった。この傾向は、

疾患群別では大きな違いはなかった。通勤してい

ない就労の形態としては、テレワークを利用して

いる者は 1.6％、内職をしている者は 5.2%であっ

た。 

「無－有」群において、新規就労できた理由に

ついては、「体力的にきつい作業、業務が含まれな

い仕事」「休憩が比較的自由に取りやすい仕事」

「定時に終えられたり、長時間勤務でない仕事」

を上げる方が多かった。このことは疾患群別に違

いは認めなかった。 

「有―有」群において、必要な治療がときどき

受けられてないと回答した割合は 27.6%、いつも

受けられないと回答した割合は 5.2%であった。そ
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の理由は、「他の社員に迷惑がかかるから」が最も

多く、次いで「仕事を引き継げる人がいないから」、

「仕事量が多いから」が多かった。また、「有―無」

群は、「有―有」群、「無―有」群と比較して、配

慮を申し出ていない割合、治療をいつも受けられ

ない割合が高かった。 

 
D. 考察 

難病患者の就労について、C.結果から、新規就

労、就労継続、その他についてそれぞれ考察をま

とめた。 

1) 難病患者における新規就労については、以下

の事項が考察された。 

① 診断時に就労していなかった難病患者が

新規就労できた理由は、「体力的にきつい作業、

業務が含まれない仕事」や「休憩が比較的事由

にとりやすい仕事」などをあげる方が多かっ

たが、多くの疾患群で 50%以上が回答した項目

は無く、疾患群別に違いは認められなかった

ことから、新規就労できた理由は個別性が高

いと考えられ、個別対応の重要性が示唆され

た。 

② 指定難病医療受給者証の所持・不所持の

割合については、「有―有」群、「有―無」群、

「無―有」群、「無―無」群で異なっていた。

「無－有」群は、「無－無」群と比較して有意

に、指定難病医療受給者証の所持の割合が高

かったことから、指定難病医療受給者証の有

無は、新規就労に影響していることが示唆さ

れた。その背景としては、指定難病医療受給者

証の申請のためには、医療機関の相談窓口や、

行政の相談窓口との接点が生じることから、

より就労に関する情報を得られやすくなるこ

と、就労移行支援事業などの福祉系就労サー

ビスを介した就職を考える、などの理由が考

えられた。 

③ 障害者手帳の所持・不所持の割合につい

ては、「有―有」群、「有―無」群、「無―有」

群、「無―無」群で異なっていた。「無―有」群

は、「無―無」群と比較して、障害者手帳の所

持の割合に有意な差を認めなかったことから、

障害者手帳の有無は、新規就労に影響してい

ない可能性が考えられた。 

④ 「無－有」群において、どの疾患群におい

ても、何らかの方法（自家用車・バイク、公共

交通機関、徒歩、自転車等）で通勤し就労して

いる人が多かったことから、症状の程度が通

勤できる程度の人が就労できていることが理

由として考えられた。一方で、通勤を要しない

テレワークや内職等の通勤不要な形態で就労

している人は多くても 5%程度と少なかったが、

疾患によっては、今後、症状の進行により、運

転に影響が出てくることも考えられることか

ら、就労の継続にあたっては、通勤による就労

ができなくなった時の対応（テレワークなど

の代替手段の検討）が必要と考えられた。 

2) 難病患者における就労継続については、以下

の事項が考察された。 

① かかりつけ医療機関の相談窓口の活用や、

ガイドラインに従った対応の有無が影響して

いることが示唆された。 

② 支援機関の利用・認知状況については、「有

―有」群は、「有―無」群と比較して、保健所、

公共職業訓練施設、難病相談支援センター、作

業所、患者会、については統計的に有意差が認

められなかった（p>0.05）。一方で、かかりつ

け医療機関の相談窓口などのその他の機関に

ついては、「現在利用している」と回答した割

合が有意に高かった（p<0.01）。このことにつ

いては、就労を継続している方については、

様々な機関を活用して対応していることが示

唆された。また、そのような機関の活用につい

ての情報提供を行うことが、就労の継続につな

がる可能性が考えられた。 

③ 「有―有」群において、「必要な治療がと

きどき受けられてない」と回答した割合は

27.6%、「いつも受けられない」と回答した割合

は 5.2%であった。このことは、就労を継続する

上で、適切な治療の継続は必要不可欠なことで

あり、適切な治療が継続的に受けられるように、

受診のための時間がとりやすい職場風土の醸

成や、そのための事業場における配慮の必要性

が示唆された。さらに、「有―無」群は、「有―

有」群、「有―無」群と比較して、職場に対し

て必要な配慮を申し出ていない割合が高かっ

たことから、治療と仕事の両立支援が申し出や

すい職場風土の醸成の必要性が考えられた。 

3) 新規就労、就労継続以外に以下の事項が考察

された。 

① 体を使う作業（重作業）及び長時間立位に
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ついては、現在就労している人と比較して、現

在就労していない人は、「できる」と回答した

割合が低かったことから、難病患者の就労に

あたっては、重作業と認識されるような体を

使う作業や、長時間立位の作業は避けること

が望ましいと考えられた。また、そのような作

業が必要な場合でも、体力的な負担を考慮し、

休憩時間等で配慮するなどの対策を行い、重

作業、長時間立位とならないようにすること

で、難病患者が働ける職場の選択肢が広がる

かもしれない。 

② 診断時から現在まで就労したことがない

理由としては、「体力的に自信がないため」が

最も多かったことから、就労への不安を取り

除くために、当事者が自信を持てるような看

護師や医療ソーシャルワーカーによる情報提

供や心理職によるカウンセリングが有効かも

しれない。 

  

以上の結果と考察を踏まえて、難病患者の新規

就労又は就労継続における連携モデル案を作成

した（図 1）。 

図 1に示したように、難病患者の新規就労又は

就労継続を進めるためには、関係機関の連携や主

治医の就労に対する意識の啓発が重要であると

考えられた。 

 

E. 結論 

本研究において、難病患者において、就労の現

状や新規就労又は就労継続に意欲的な者がどの

程度の割合で存在するのか、支援機関等の利用状

況、就労や継続ができない理由等の難病患者の就

労に関連する情報を包括的に収集し、難病患者の

新規就労・就労継続に必要なニーズを把握した。

難病患者の新規就労又は就労継続を進めるため

には、関係機関の連携や主治医の就労に対する意

識の啓発が重要である。 
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図 1 難病患者の新規就労又は就労継続における連携モデル案 
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