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厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野）） 

総括研究報告書 

 

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 

研究代表者 深津玲子 

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 

 

研究要旨 

 平成28年4月より障害者差別解消法が施行され、社会的障壁の除去を必要とする障害者の

ため、合理的配慮がされなければならないと規定された。同法の対象となる障害者には難

病のあるひとも含まれる。しかしながら、障害福祉制度利用について近年整備された難病

においては、他の障害に比べ、就労移行支援において必要な合理的配慮に関する調査はほ

とんど行われていない。多くの難病が長期にわたる治療を必要とし、また心身機能は固定

ではなく変化するという特性から、必要な合理的配慮は多様である。難病のある人の就労

支援の場面における合理的配慮について現段階では未整備であり、難病のある人が、福祉

就労を含む就業により社会生活への参加を進めるため、障害者差別解消法のなかに必要な

対策を提唱し、推進することは喫緊の課題である。本研究は、難病当事者、就労系福祉サ

ービス機関、就労支援機関、難病研究者等を対象として、就労移行支援を利用する際に必

要な合理的配慮について調査し、その内容を難病疾病別に取りまとめ、全国の就労系障害

福祉サービス事業所や、関係機関に提供し、難病のある人の就労支援に活用することであ

る。当研究は①全国の就労系福祉サービス機関を対象とした合理的配慮の実態調査、②全

国の難病当事者を対象とした合理的配慮に関するニーズ調査、③厚労省難治性疾患政策研

究事業指定難病班研究者等を対象とした疾病別合理的配慮に対するニーズ調査、よりなる。

初年度は、①全国20都道府県に設置された、主たる対象者に難病を記載している就労系福

祉サービス事業所2,112か所、②平成25年度調査で就労支援サービス利用の多かった難病10

疾病の当事者団体2,486人、③平成25年度調査で就労支援サービス利用の多かった25疾病の

難病研究班代表者（18名）を対象に質問紙調査を行い、結果を集計分析し、事業所等にお

ける必要な合理的配慮について疾病ごとに整理し、マニュアルⅠを作成中である。なお当

研究では障害者総合支援法の対象となる３５８疾病を難病と定義する。 
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＜研究分担者＞ 

横山 和仁 順天堂大学大学院医学研究

科 衛生学講座 教授 

今橋 久美子 

 

国立障害者リハビリテーシ

ョンセンター 研究所  

研究員 

＜研究協力者＞ 

伊藤 たてお 日本難病・疾病団体協議会

（JPA）理事参与 

黒沢 美智子 順天堂大学大学院医学研究

科 衛生学講座 准教授 

武藤 剛 順天堂大学大学院医学研究

科 衛生学講座 助教 

春名 由一郎 障害者職業総合センター  

主任研究員 

堀込 真理子 東京コロニー職能開発室 

所長 

二宮 充喜子 国立障害者リハビリテーシ

ョンセンター病院 神経内

科医長 

石渡 博幸 国立障害者リハビリテーシ

ョンセンター自立支援局 

総合相談支援部長 

 

A. 研究目的 

難病のある人が、就業生活を通じた社会参

加を果たすために就労支援を利用する際に

必要な合理的配慮について検討するために、

①現在の就労系福祉サービス機関等におけ

る配慮の実態を、全国の事業所を対象とし

て調査し事例収集することで、解決すべき

合理的配慮に関する課題を明らかにし、②

現在就労支援サービスを受けている、ある

いは希望する難病当事者に対象に、事業所

でサービスを受ける上で必要な合理的配慮

について調査することで、難病のある人の

多様な状況に応じたニーズを明らかにし、

③難病班研究者を対象に疾病別の医療的ニ

ーズに基づく合理的配慮について調査し、

④これらを難病疾病ごとに整理することに

より、就労系福祉サービス機関等における

講ずべき合理的配慮についてマニュアルと

してまとめ、対応を提示する。なお当研究

では、難病とは障害者総合支援法の対象と

なる疾病と定義する。 

 

B. 研究方法 

① 全国の就労系福祉サービス機関を対象

とした合理的配慮の実態調査：下記都

道府県に設置され、主たる対象者に難

病を記載している就労系福祉サービス

事業所に、難病患者の就労移行支援を

利用する際に行っている合理的配慮等

について質問紙調査を行った。 

沖縄県、新潟県、秋田県、富山県、青

森県、群馬県、埼玉県、岐阜県、福井

県、和歌山県、栃木県、千葉県、熊本

県、岡山県、神奈川県、大分県、島根

県、三重県、福島県、北海道 

なおこれらは深津が実施した全国事業

所調査（H25）で回答率が高く、調査に

協力的であった自治体である。 

 

② 全国の難病当事者を対象とした合理的

配慮に関するニーズ調査：H29年度は、

深津が実施した全国事業所調査（H25）

で、就労系福祉サービス事業所を利用

する患者の多い10疾病（脊髄小脳変性

症、網膜色素変性症、潰瘍性大腸炎、

クローン病、関節リウマチ、全身性エ

リテマトーデス、シェーグレン症候群、
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ベーチェット病、後縦靭帯骨化症、パ

ーキンソン病）を選択し、その疾病当

事者団体に調査協力を依頼し、就労移

行支援を利用する際の社会的障壁と必

要な合理的配慮について質問紙調査を

行った。 

 

③ 厚労省難治性疾患政策研究事業指定難

病班研究者等を対象とした疾病別合理

的配慮に対するニーズ調査：H29年度

は、深津が実施した全国事業所調査

（H25）で、全国で10名以上の利用者が

いた25疾患についてその研究代表者に

疾病別の医療的ニーズに基づく合理的

配慮について質問紙調査を実施した。 

 

B. 研究結果 

① 就労系福祉サービス事業所2,112（就労

移行348、就労継続Ａ型728、Ｂ型1,036）

ヵ所に難病患者の就労移行支援を利用

する際行っている合理的配慮等につい

てアンケート調査を行った。30年2月20

日時点で回収率40％（854件）。現在難

病のある人が利用していると回答した

事業所は286（33%）でこれは25年度調

査（n=6,053）の16%に比べ増加してい

る。（図1）また過去5年間についても

利用有りが364（43%）で25年度調査の

19%に比べ増加している。（図2）過去5

年間利用がないと回答した事業所にそ

の理由を聞いたが、「利用相談がない」

が91.7％で、これは25年度調査の90.7%

と変わらなかった。（図3）難病患者を

受け入れる際に把握したい情報として

80%以上の事業所が挙げた項目が、「事

業所が注意しなければならない疾病特

有の注意事項」「本人が自分自身の疾

病をどれだけ理解しているか、自身で

行っている体調管理について」「主治

医の意見書など医療情報」であった。

（図4）調査した事業所全体で提供して

いるサービス、していないサービスを

表2にまとめた。利用者の多い難病疾患

は表3にあげた通りである。障害者総合

支援法の対象となる難治性疾患はH25

年度が130、H29年度は358と増えてい

る。今回の調査で利用者が最も多かっ

たダウン症候群と第3位の筋ジストロ

フィーはH 25年度には対象疾病ではな

かった。事業所を利用する障害者手帳

を取得していない者は21%でありH25年

度より増加している。（図5）事業所を

利用する難病患者が行っている。主な

作業内容は図6の通りで軽作業、パソコ

ンなど情報関係、清掃が多い。難病疾

病ゆえの配慮を行っていると回答した

事業所は68%であり（図7）、その配慮

項目は多い順に「負荷（重いものの運

搬負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、

量）を軽減している」「体調に合わせ

仕事時間の変更」「来所中の体調確認」

などであった。（表4）また事業所が考

える今後の改善点として最も多くの事

業所が挙げた項目は「難病のある人が

可能な仕事を増やす」であった。（表5） 

② 事業所を利用する患者の多い10疾病の

うち全国パーキンソン病友の会を除く

9疾病団体より了承を得て、15歳（中学

卒業後）〜65歳の当事者 2,486名に就

労移行支援を利用する際に必要な合理

的配慮等についてアンケート用紙を配

布し調査を行った。30年2月20日時点で
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回収率42％（1,047件）。男性243人、

女性802人、性別無回答2人、平均年齢

49歳（表6）。障害者手帳は66%が所持

せず、所持する者では身体障害者手帳

が最も多かった（図8）。就労系福祉サ

ービスの利用経験があるという回答は

61人（5.9%）で、これは平成26年度当

事者調査（深津）の結果6%(n=889)と同

様であった。就労系福祉サービスに関

する知識については、この制度を知っ

ているという回答は360人(34.4%)で平

成26年度調査の29.2%より増加してい

た。またこの制度を知らないと回答し

た群（674人）は、323人（48％）が「今

後この制度について知りたい」と回答

し、就労系福祉サービスの潜在的利用

ニーズがあることが明らかとなった

（図10）。就労系福祉サービスの利用

経験がある難病のある人に、疾患につ

いて配慮を受けているか、という質問

に対し「十分受けている42.6%」「受け

ているが足りない37.7%」「受けていな

い8.2%」「わからない11.5%」という回

答であった（図11）。受けている配慮

として多く上がった項目は「負荷（重

い物の運搬、姿勢、時間、量）の軽減」

「通院日の優先」「事業所内での体調

の把握」「送迎サービス」などであっ

た。 

③ 事業所を利用する患者の多い25疾病の

研究班（18）に、就業に関する質問紙

調査を行った。30年1月4日時点で下記

22疾病（16班）について回答があった。 

脊髄小脳変性症、モヤモヤ病、網膜色

素変性症、関節リウマチ、パーキンソ

ン病、脊髄空洞症、多発性硬化症、重

症筋無力症、潰瘍性大腸炎、クローン

病、全身性エリテマトーデス、シェー

グレン症候群、後縦靱帯骨化症、正常

圧水頭症、サルコイドーシス、下垂体

前葉機能低下症、IgA腎症、一次性ネフ

ローゼ症候群、再生不良性貧血 

就業に影響する症状は、構音障害、歩

行障害、てんかん、視力障害、関節痛、

排尿障害、下痢、呼吸困難、全身倦怠

感等で、疾患別で様々であった。同一

疾患であっても重症度によって大きく

異なっていた。就業可能性も重症度や

症状によるところが大きく、就労支援

の必要性が確認された。各疾患の専門

家から事業者や人事担当者、産業保健

職への意見は具体的な記載が多く、就

労系障害福祉サービス事業所や難病の

ある人を雇用する企業に直接役立つも

のであった。産業保健職への意見の中

には「かかりつけ医からの情報収集に

よる病状の把握」、「就業上の困難が

ある場合は主治医とのコミュニケーシ

ョン」、「個々の病状に応じて主治医

との相談」などの意見があり多様な症

状を示す難病については主治医と産業

医が情報を共有することが難病のある

人の就労支援に重要であることが示唆

された。 

 

C. 考察 

難病のある人の就労系福祉サービス事

業所の利用は平成25年度に比べ明らか

に増加しているが、いまだ利用のない

事業所の理由の大半は「来談そのもの

がない」であり、制度の周知が不十分

であることが示唆される。事業所が難
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病のある利用者を受け入れる場合に把

握したい情報として、主治医の意見書

など個人の医療情報、事業所が注意し

なければならない疾患特有の医療情報

（注意事項）、自己管理（本人がどれ

だけ自分の疾病を理解しているか、自

身で行っている体調管理）の3点がほぼ

同数で全体を占めた。利用者の多い難

治性疾患として、新たに障害者総合支

援法の対象となったダウン症候群、筋

ジストロフィーが上位に加わった。障

害者手帳を持たない利用者は25年度調

査に比べ増加し、手帳が無くとも医師

の診断書等を持って障害福祉サービス

を利用できる制度についてはある程度

浸透した可能性がある。主な作業内容

は平成25年度調査とほとんど変わりな

いが、今後改善したいこととして、難

病のある人が可能な仕事を増やしてい

る､と言う事業所回答が35％と最も高

く、今後に期待される。 

難病当事者の調査では、いまだ就労

系福祉サービス利用の経験者は少ない

が、制度について知りたい、と言う回

答が未利用者の半数あり、潜在的利用

ニーズがあることを示唆している。ま

たすでに事業所を利用している難病の

ある人で、疾患についてなんらかの配

慮を受けている、という回答は80％に

のぼり、配慮を受けていないという回

答は8.2%であった。今後も改善は求め

られるが、すでに事業所で実施されて

いる配慮、今後の課題となる配慮につ

いて今後整理していきたい。今年度は

当事者調査を行った15疾患について、

事業所等における必要な合理的配慮に

ついて疾病ごとに整理し、マニュアル

Ⅰを作成した（平成30年3月末日発行予

定）。巻末に全身性エリテマトーデス

を参考として掲載した。次年度は当事

者および研究者調査を引き続き行うと

ともに、事業所において事例収集も行

い、各疾病別臨床班研究者から得られ

た臨床サイドの合理的配慮ニーズに関

して、法律的・職域産業保健の観点か

ら検討し、100疾病以上の難病疾患につ

いて疾病別合理的配慮マニュアルを作

成する予定である。 

 

D. 健康危険情報 

特になし 

 

E. 研究発表 

１. 論文発表 

  無し 

 

2. 学会発表 

第28回全国難病センター研究会   

（2017.11.5 東京） 

 

F. 知的財産拳の出願・登録状況（予定を

含む）   

無し 

 

G. 特許取得・実用新案登録・その他 

無し 
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表１ 事業所アンケート調査結果 

 

図１ 現在、難病のある人が利用していますか 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 配布枚数 回収枚数 

就労移行支援事業所 348 143（回収率 41％） 

就労継続Ａ型支援事業所 728 285（回収率 39％） 

就労継続Ｂ型支援事業所 1,036 426（回収率 41％） 

計 2,112 854（回収率 40%） 
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図２ 過去 5年間～現在、難病のある人が利用したことがありますか。 
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図３ 利用したことがない理由は何ですか 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

図４ 受け入れる場合、把握したい情報は何ですか 
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表２ 

提供しているサービス（全体 上位 10 項目）n=854 

１．通院日の配慮をしている（通院を優先） 812 95% 

２．障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫している 760 89% 

３．その日の体調に合わせた仕事内容に変更することができる 748 88% 

４．来所中の体調を確認している 747 87% 

５．利用者同士が交流する機会をもうけている 744 87% 

６．スタッフや他の利用者が疾病について理解するよう努めている 721 84% 

７．体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事など）に

している 708 83% 

８．休息場所（横になれる場所など）を用意している 685 80% 

９．定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけをしている 672 79% 

１０．負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している 594 70% 

場合により提供しているサービス（全体 上位 10 項目）n=854 

１．難病のある人が可能な仕事を増やしている 333 39% 

２．当番制の業務を免除している 315 37% 

３．希望する仕事につけるようにしている 311 36% 

４．関係医療機関との情報交換をしている  305 36% 

５．これまでの経験が生かせる仕事を提案している 302 35% 

６．仕事のしやすい器具の配置や専用の器具を用意している 296 35% 

７．服薬管理をしている 270 32% 

８．通院の付き添いをしている 268 31% 

９．勤務、復職する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明をしている 250 29% 

１０．起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策をしている 237 28% 

提供していないサービス（全体 上位 10 項目）n=854 

１．医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）に対応している 751 88% 

２．在宅勤務ができるようにしている 738 86% 

３．食事制限や嚥下状態に対応した食事を用意している 591 69% 

４．トイレや食事の介助をおこなっている 546 64% 

５．事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）は誰もが使用しやすいユニバーサルデザイ

ンになっている 526 62% 

６．通院の付き添いをしている 447 52% 

７．事業所内がバリアフリーである 412 48% 

８．服薬管理をしている 387 45% 

９．難病のある人が可能な仕事を増やしている 305 36% 

１０．送迎サービスを行っている 236 28% 
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表３ 利用者の多い難治性疾患 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

利用者の多い難治性疾患(n=431)   

１．ダウン症候群  45 名 10.4% 

２．潰瘍性大腸炎 28 名 6.5% 

３．筋ジストロフィー 28 名 6.5% 

４．パーキンソン病 28 名 6.5% 

５．脊髄小脳変性症（多系統萎縮症を除く） 27 名 6.3% 

６．全身性エリテマトーデス 21 名 4.9% 

７．多発性硬化症/視神経脊髄炎 21 名 4.9% 

８．もやもや病 19 名 4.4% 

９．関節リウマチ 17 名 3.9% 

１０．クローン病 16 名 3.7% 

H25 調査(n=1,599) 
 

１．脊髄小脳変性症 180 11.3% 

２．モヤモヤ病（ウィリス動脈輪閉塞症） 132 8.3% 

３．網膜色素変性症 125 7.8% 

４．関節リウマチ 87 5.4% 

５．パーキンソン病 79 4.9% 

６．多発性硬化症 60 3.8% 

７．潰瘍性大腸炎 56 3.5% 

８．クローン病 56 3.5% 

９．神経線維腫症Ⅰ型（レックリングハウゼン病） 43 2.7% 

１０．全身性エリテマトーデス（SLE） 41 2.6% 
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図５ 障害者手帳の有無 
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図６ 
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図７ 難病のある人に対して貴事業所でその疾患ゆえに配慮をしていますか。 
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表４−１ 全体・現在行っている配慮(n=152,複数回答) 

事業所数 % 

１．その日の体調に合わせた仕事内容に変更することができる 85 55.9 

２．負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している 73 48.0 

３．来所中の体調を確認している 67 44.1 

４．体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事な

ど）にしている 66 43.4 

５．通院日の配慮をしている（通院を優先） 65 42.8 

６．スタッフや他の利用者が疾病について理解するよう努めている 53 34.9 

７．症状に応じて適切な仕事場所を配慮している（移動が少ない、階段を使用しな

くてすむ、トイレに近い場所など） 52 34.2 

８．休息場所（横になれる場所など）を用意している 50 32.9 

９．障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫している 46 30.3 

１０．利用者同士が交流する機会をもうけている 46 30.3 

１１．歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印などを行っている 45 29.6 

１２．希望する仕事につけるようにしている 44 28.9 

１３．天候や体調を考慮して来所日を調整できるようにしている 41 27.0 

１４．起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策をしている 39 25.7 

１５．定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけをしている 37 24.3 

１６．明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整をしている 36 23.7 

１７．送迎サービスを行っている 35 23.0 

１８．仕事のしやすい器具の配置や専用の器具を用意している 34 22.4 

１９．これまでの経験が生かせる仕事を提案している 29 19.1 

２０．難病のある人が可能な仕事を増やしている 27 17.8 

２１．事業所内がバリアフリーである 24 15.8 

２２．関係医療機関との情報交換をしている  21 13.8 

２３．当番制の業務を免除している 20 13.2 

２４．適性への配慮を含めた就職活動支援を行っている 20 13.2 

２５．車での通所を許可している 18 11.8 

２６．勤務、復職する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明をしている 12 7.9 

２７．事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）は誰もが使用しやすいユニバーサル

デザインになっている 10 6.6 

２８．服薬管理をしている 10 6.6 

２９．通院の付き添いをしている 9 5.9 

３０．在宅勤務ができるようにしている 8 5.3 

３１．トイレや食事の介助をおこなっている 8 5.3 

３２．食事制限や嚥下状態に対応した食事を用意している 6 3.9 

３３．医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）に対応している 1 0.7 
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表４−２ 就労移行支援事業所・現在行っている配慮(n=25,複数回答) 

 

 

 
事業所数 % 

１．その日の体調に合わせた仕事内容に変更することができる 13 52% 

２．体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事な

ど）にしている 11 44% 

３．負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している 9 36% 

４．休息場所（横になれる場所など）を用意している 8 32% 

５．障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫している 8 32% 

６．希望する仕事につけるようにしている 7 28% 

７．来所中の体調を確認している 7 28% 

８．起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策をしている 7 28% 

９・通院日の配慮をしている（通院を優先） 7 28% 

１０．歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印などを行っている 6 24% 

１１．これまでの経験が生かせる仕事を提案している 5 20% 

１２．症状に応じて適切な仕事場所を配慮している（移動が少ない、階段を使用

しなくてすむ、トイレに近い場所など） 5 20% 

１３．天候や体調を考慮して来所日を調整できるようにしている 5 20% 

１４．定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけをしている 5 20% 

１５．適性への配慮を含めた就職活動支援を行っている 5 20% 

１６．スタッフや他の利用者が疾病について理解するよう努めている 5 20% 

１７．利用者同士が交流する機会をもうけている 5 20% 

１８．事業所内がバリアフリーである 4 16% 

１９．車での通所を許可している 4 16% 

２０．明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整をしている 4 16% 

２１．関係医療機関との情報交換をしている  4 16% 

２２．勤務、復職する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明をしている 4 16% 

２３．送迎サービスを行っている 3 12% 

２４．難病のある人が可能な仕事を増やしている 3 12% 

２５．通院の付き添いをしている 3 12% 

２６．服薬管理をしている 3 12% 

２７．仕事のしやすい器具の配置や専用の器具を用意している 2 8% 

２８．事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）は誰もが使用しやすいユニバーサ

ルデザインになっている 1 4% 

２９．当番制の業務を免除している 1 4% 

３０．在宅勤務ができるようにしている 1 4% 

３１．食事制限や嚥下状態に対応した食事を用意している 1 4% 

３２．トイレや食事の介助をおこなっている 1 4% 

３３．医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）に対応している 0 0% 



 

 17

表４−３ 就労継続支援 A型事業所・現在行っている配慮(n=71,複数回答) 

事業所数 % 

１．その日の体調に合わせた仕事内容に変更することができる 36 50.7 

２．負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している 35 49.3 

３．症状に応じて適切な仕事場所を配慮している（移動が少ない、階段を使用しなく

てすむ、トイレに近い場所など） 31 43.7 

４．通院日の配慮をしている（通院を優先） 31 43.7 

５．来所中の体調を確認している 30 42.3 

６．体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事など）

にしている 25 35.2 

７．スタッフや他の利用者が疾病について理解するよう努めている 24 33.8 

８．休息場所（横になれる場所など）を用意している 19 26.8 

９．利用者同士が交流する機会をもうけている 18 25.4 

１０．明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整をしている 17 23.9 

１１．障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫している 17 23.9 

１２．希望する仕事につけるようにしている 16 22.5 

１３．定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけをしている 16 22.5 

１４．起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策をしている 16 22.5 

１５．これまでの経験が生かせる仕事を提案している 14 19.7 

１６．仕事のしやすい器具の配置や専用の器具を用意している 14 19.7 

１７．天候や体調を考慮して来所日を調整できるようにしている 13 18.3 

１８．送迎サービスを行っている 12 16.9 

１９．歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印などを行っている 12 16.9 

２０．難病のある人が可能な仕事を増やしている 9 12.7 

２１．適性への配慮を含めた就職活動支援を行っている 9 12.7 

２２．車での通所を許可している 8 11.3 

２３．事業所内がバリアフリーである 7 9.9 

２４．当番制の業務を免除している 6 8.5 

２５．在宅勤務ができるようにしている 6 50.0 

２６．関係医療機関との情報交換をしている  5 7.0 

２７．事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）は誰もが使用しやすいユニバーサルデ

ザインになっている 3 4.2 

２８．通院の付き添いをしている 3 4.2 

２９．勤務、復職する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明をしている 3 4.2 

３０．服薬管理をしている 2 2.8 

３１．食事制限や嚥下状態に対応した食事を用意している 1 1.4 

３２．トイレや食事の介助をおこなっている 1 1.4 

３３．医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）に対応している 0 0.0 
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表４−４ 就労継続支援 B型事業所・現在行っている配慮(n=56,複数回答) 

事業所数 % 

１．その日の体調に合わせた仕事内容に変更することができる 36 64.3 

２．体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事な

ど）にしている 30 53.6 

３．来所中の体調を確認している 30 53.6 

４．負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している 29 51.8 

５．歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印などを行っている 27 48.2 

６．通院日の配慮をしている（通院を優先） 27 48.2 

７．スタッフや他の利用者が疾病について理解するよう努めている 24 42.9 

８．天候や体調を考慮して来所日を調整できるようにしている 23 41.1 

９．休息場所（横になれる場所など）を用意している 23 41.1 

１０．利用者同士が交流する機会をもうけている 23 41.1 

１１．希望する仕事につけるようにしている 21 37.5 

１２．障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫している 21 37.5 

１３．送迎サービスを行っている 20 35.7 

１４．仕事のしやすい器具の配置や専用の器具を用意している 18 32.1 

１５．症状に応じて適切な仕事場所を配慮している（移動が少ない、階段を使用

しなくてすむ、トイレに近い場所など） 16 28.6 

１６．定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけをしている 16 28.6 

１７．起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策をしている 16 28.6 

１８．難病のある人が可能な仕事を増やしている 15 26.8 

１９．明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整をしている 15 26.8 

２０．事業所内がバリアフリーである 13 23.2 

２１．当番制の業務を免除している 13 23.2 

２２．関係医療機関との情報交換をしている  12 21.4 

２３．これまでの経験が生かせる仕事を提案している 10 17.9 

２４．車での通所を許可している 6 10.7 

２５．事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）は誰もが使用しやすいユニバーサ

ルデザインになっている 6 10.7 

２６．トイレや食事の介助をおこなっている 6 10.7 

２７．適性への配慮を含めた就職活動支援を行っている 6 10.7 

２８．服薬管理をしている 5 8.9 

２９．勤務、復職する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明をしている 5 8.9 

３０．食事制限や嚥下状態に対応した食事を用意している 4 7.1 

３１．通院の付き添いをしている 3 5.4 

３２．在宅勤務ができるようにしている 1 1.8 

３３．医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）に対応している 1 1.8 

 

 



 

 19

表５−１ 全体・今後さらに改善したいこと(n=98,複数回答) 

事業所数 % 

１．難病のある人が可能な仕事を増やしている 34 34.7 

２．事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）は誰もが使用しやすいユニバーサルデ

ザインになっている 26 26.5 

３．仕事のしやすい器具の配置や専用の器具を用意している 18 18.4 

４．関係医療機関との情報交換をしている  15 15.3 

５．事業所内がバリアフリーである 14 14.3 

６．在宅勤務ができるようにしている 14 14.3 

７．適性への配慮を含めた就職活動支援を行っている 14 14.3 

８．スタッフや他の利用者が疾病について理解するよう努めている 13 13.3 

９．明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整をしている 10 10.2 

１０．希望する仕事につけるようにしている 9 9.2 

１１．これまでの経験が生かせる仕事を提案している 8 8.2 

１２．症状に応じて適切な仕事場所を配慮している（移動が少ない、階段を使用し

なくてすむ、トイレに近い場所など） 8 8.2 

１３．勤務、復職する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明をしている 8 8.2 

１４．通院の付き添いをしている 7 7.1 

１５．送迎サービスを行っている 6 6.1 

１６．歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印などを行っている 6 6.1 

１７．起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策をしている 6 6.1 

１８．利用者同士が交流する機会をもうけている 6 6.1 

１９．休息場所（横になれる場所など）を用意している 5 5.1 

２０．医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）に対応している 5 5.1 

２１．トイレや食事の介助をおこなっている 4 4.1 

２２．車での通所を許可している 3 3.1 

２３．その日の体調に合わせた仕事内容に変更することができる 3 3.1 

２４．体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事な

ど）にしている 3 3.1 

２５．負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している 3 3.1 

２６．服薬管理をしている 3 3.1 

２７．障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫している 3 3.1 

２８．天候や体調を考慮して来所日を調整できるようにしている 2 2.0 

２９．食事制限や嚥下状態に対応した食事を用意している 2 2.0 

３０．当番制の業務を免除している 1 1.0 

３１．来所中の体調を確認している 1 1.0 

３２．通院日の配慮をしている（通院を優先） 1 1.0 

３３．定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけをしている 0 0.0 
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表５−２ 就労移行支援事業所・今後さらに改善したいこと(n=15,複数回答) 

 

 

事業所数 % 

１．事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）は誰もが使用しやすいユニバーサルデ

ザインになっている 6 40 

２．難病のある人が可能な仕事を増やしている 6 40 

３．仕事のしやすい器具の配置や専用の器具を用意している 3 20 

４．通院の付き添いをしている 3 20 

５．適性への配慮を含めた就職活動支援を行っている 3 20 

６．送迎サービスを行っている 2 13 

７．これまでの経験が生かせる仕事を提案している 2 13 

８．明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整をしている 2 13 

９．在宅勤務ができるようにしている 2 13 

１０．起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策をしている 2 13 

１１．関係医療機関との情報交換をしている  2 13 

１２．利用者同士が交流する機会をもうけている 2 13 

１３．事業所内がバリアフリーである 1 6.7 

１４．歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印などを行っている 1 6.7 

１５．希望する仕事につけるようにしている 1 6.7 

１６．症状に応じて適切な仕事場所を配慮している（移動が少ない、階段を使用しな

くてすむ、トイレに近い場所など） 1 6.7 

１７．体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事な

ど）にしている 1 6.7 

１８．天候や体調を考慮して来所日を調整できるようにしている 1 6.7 

１９．負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している 1 6.7 

２０．医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）に対応している 1 6.7 

２１．服薬管理をしている 1 6.7 

２２．トイレや食事の介助をおこなっている 1 6.7 

２３．勤務、復職する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明をしている 1 6.7 

２４．スタッフや他の利用者が疾病について理解するよう努めている 1 6.7 

２５．車での通所を許可している 0 0 

２６．その日の体調に合わせた仕事内容に変更することができる 0 0 

２７．休息場所（横になれる場所など）を用意している 0 0 

２８．定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけをしている 0 0 

２９．当番制の業務を免除している 0 0 

３０．来所中の体調を確認している 0 0 

３１．食事制限や嚥下状態に対応した食事を用意している 0 0 

３２．通院日の配慮をしている（通院を優先） 0 0 

３３．障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫している 0 0 
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表５−３ 就労継続支援 A型事業所・今後さらに改善したいこと(n=47,複数回答) 

事業所数 % 

１．難病のある人が可能な仕事を増やしている 17 36.2 

２．事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）は誰もが使用しやすいユニバーサル

デザインになっている 13 27.7 

３．事業所内がバリアフリーである 8 17.0 

４．仕事のしやすい器具の配置や専用の器具を用意している 6 12.8 

５．関係医療機関との情報交換をしている  6 12.8 

６．スタッフや他の利用者が疾病について理解するよう努めている 6 12.8 

７．送迎サービスを行っている 4 8.5 

８．明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整をしている 4 8.5 

９．在宅勤務ができるようにしている 4 8.5 

１０．勤務、復職する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明をしている 4 8.5 

１１．利用者同士が交流する機会をもうけている 4 8.5 

１２．その日の体調に合わせた仕事内容に変更することができる 3 6.4 

１３．起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策をしている 3 6.4 

１４．適性への配慮を含めた就職活動支援を行っている 3 6.4 

１５．車での通所を許可している 2 4.3 

１６．歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印などを行っている 2 4.3 

１７．これまでの経験が生かせる仕事を提案している 2 4.3 

１８．希望する仕事につけるようにしている 2 4.3 

１９．体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事

など）にしている 2 4.3 

２０．休息場所（横になれる場所など）を用意している 2 4.3 

２１．負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している 2 4.3 

２２．障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫している 2 4.3 

２３．天候や体調を考慮して来所日を調整できるようにしている 1 2.1 

２４．当番制の業務を免除している 1 2.1 

２５．来所中の体調を確認している 1 2.1 

２６．通院日の配慮をしている（通院を優先） 1 2.1 

２７．症状に応じて適切な仕事場所を配慮している（移動が少ない、階段を使用

しなくてすむ、トイレに近い場所など） 0 0.0 

２８．定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけをしている 0 0.0 

２９．通院の付き添いをしている 0 0.0 

３０．医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）に対応している 0 0.0 

３１．服薬管理をしている 0 0.0 

３２．食事制限や嚥下状態に対応した食事を用意している 0 0.0 

３３．トイレや食事の介助をおこなっている 0 0.0 
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表５−４ 就労継続支援 B型事業所・今後さらに改善したいこと(n=36,複数回答) 

事業所数 % 

１．難病のある人が可能な仕事を増やしている 11 30.6 

２．仕事のしやすい器具の配置や専用の器具を用意している 9 25.0 

３．在宅勤務ができるようにしている 8 22.2 

４．適性への配慮を含めた就職活動支援を行っている 8 22.2 

５．事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）は誰もが使用しやすいユニバーサル

デザインになっている 7 19.4 

６．症状に応じて適切な仕事場所を配慮している（移動が少ない、階段を使用し

なくてすむ、トイレに近い場所など） 7 19.4 

７．関係医療機関との情報交換をしている  7 19.4 

８．希望する仕事につけるようにしている 6 16.7 

９．スタッフや他の利用者が疾病について理解するよう努めている 6 16.7 

１０．事業所内がバリアフリーである 5 13.9 

１１．これまでの経験が生かせる仕事を提案している 4 11.1 

１２．明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整をしている 4 11.1 

１３．通院の付き添いをしている 4 11.1 

１４．医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）に対応している 4 11.1 

１５．歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印などを行っている 3 8.3 

１６．休息場所（横になれる場所など）を用意している 3 8.3 

１７．トイレや食事の介助をおこなっている 3 8.3 

１８．勤務、復職する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明をしている 3 8.3 

１９．服薬管理をしている 2 5.6 

２０．食事制限や嚥下状態に対応した食事を用意している 2 5.6 

２１．車での通所を許可している 1 2.8 

２２．起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策をしている 1 2.8 

２３．障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫している 1 2.8 

２４．送迎サービスを行っている 0 0.0 

２５．その日の体調に合わせた仕事内容に変更することができる 0 0.0 

２６．体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事

など）にしている 0 0.0 

２７．天候や体調を考慮して来所日を調整できるようにしている 0 0.0 

２８．定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけをしている 0 0.0 

２９．当番制の業務を免除している 0 0.0 

３０．負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している 0 0.0 

３１．来所中の体調を確認している 0 0.0 

３２．通院日の配慮をしている（通院を優先） 0 0.0 

３３．利用者同士が交流する機会をもうけている 0 0.0 
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表６ 当事者調査結果 

 有効回答 

1 全身性エリテマトーデス 529 

2 シェーグレン症候群 112 

3 網膜色素変性症 76 

 

4 潰瘍性大腸炎 66 

5 脊髄小脳変性症（多系統萎縮症を除く） 65 

 

6 クローン病 38 

7 特発性大腿骨頭壊死症 34 

8 関節リウマチ 27 

9 強皮症 25 

10 抗リン脂質抗体症候群 18 

11 多系統萎縮症 18 

12 後縦靱帯骨化症 17 

13 混合性結合組織病 17 

14 皮膚筋炎/多発性筋炎 14 

15 べーチェット病 11 

 計 1,067 

 

男性 243 名 女性 802 名 無回答 2名 

平均年齢 49 歳 （1 人が 2疾患以上有している場合あり） 

 

図８ 手帳の有無                   図９ 利用経験 
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 図１０ 知識 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

図１１ 利用している事業所で、事業所の職員からあなたの疾患について配慮を受けていますか 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

表７  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

n=61 

（無回答 = 986） 

利用している事業所で受けている配慮 

実際に利用する際に受けたい配慮 
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全身性エリテマトーデス /実際に利用する場合に受けたい配慮はどのようなものですか(n=529：

内有効回答数＝101) 

負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 67 66% 

体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後か

らの仕事など） 61 60% 

明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 60 59% 

その日の体調に合わせて仕事内容に変更することができる 57 56% 

希望する仕事につける 54 53% 

通院日の優先 51 50% 

在宅勤務ができる 49 49% 

これまでの経験が生かせる仕事の提案 48 48% 

難病のある人が可能な作業を増やしている 47 47% 

症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使

用しなくてすむ、トイレに近い場所など） 42 42% 

適性への配慮を含めた就職活動支援 40 40% 

天候や体調を考慮した来所日の調整 36 36% 

復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 34 34% 

スタッフや他の利用者の疾病についての理解 34 34% 

休息場所（横になれる場所など）の用意 32 32% 

利用者同士が交流する機会 25 25% 

当番制の業務の免除 21 21% 

送迎サービス（自宅や最寄り駅） 20 20% 

事業所内での体調の把握 20 20% 

車での通所 17 17% 

関係医療機関との情報交換  17 17% 

定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 15 15% 

起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策 14 14% 

仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意 13 13% 

事業所内のバリアフリー 7 7% 

事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）が誰もが使用しやすいユ

ニバーサルデザインである 7 7% 

障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫 7 7% 

歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印など 6 6% 

通院の付き添い 5 5% 

医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）の対応 5 5% 

服薬管理 3 3% 

食事制限や嚥下状態に対応した食事 3 3% 

トイレや食事の介助 2 2% 
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全身性エリテマトーデス /就労する上で、希望することについて(n=529：内有効回答数＝226) 

 

職場での病気への理解がほしい 171 32% 

状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 139 26% 

就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明な

ど）をしてほしい 115 22% 

在宅就労 87 17% 

今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 87 17% 

職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助

等） 54 10% 

バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 45 9% 

障害雇用率制度の下で働きたい 25 5% 

ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数

の人としたい） 25 5% 

職場で身体介護サービスを利用したい 7 1% 

その他 7 1% 

職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸

器、酸素、IVH など）ができる状況 6 1% 
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シェーグレン症候群 /実際に利用する場合に受けたい配慮はどのようなものですか(n=112：内有

効回答数＝28 ) 

負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 23 82% 

明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 17 61% 

体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後か

らの仕事など） 

16 57% 

通院日の優先 16 57% 

その日の体調に合わせて仕事内容に変更することができる 16 57% 

希望する仕事につける 14 50% 

症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使用

しなくてすむ、トイレに近い場所など） 

14 50% 

在宅勤務ができる 14 50% 

復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 14 50% 

スタッフや他の利用者の疾病についての理解 13 46% 

これまでの経験が生かせる仕事の提案 13 46% 

難病のある人が可能な作業を増やしている 13 46% 

天候や体調を考慮した来所日の調整 12 43% 

適性への配慮を含めた就職活動支援 12 43% 

休息場所（横になれる場所など）の用意 11 39% 

事業所内での体調の把握 11 39% 

起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策 8 29% 

定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 7 25% 

当番制の業務の免除 7 25% 

利用者同士が交流する機会 7 25% 

送迎サービス（自宅や最寄り駅） 5 18% 

車での通所 4 14% 

事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）が誰もが使用しやすいユニ

バーサルデザインである 

4 14% 

関係医療機関との情報交換  4 14% 

仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意 3 11% 

食事制限や嚥下状態に対応した食事 2 7% 

事業所内のバリアフリー 1 4% 

障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫 1 4% 

歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印など 0 0% 

通院の付き添い 0 0% 

医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）の対応 0 0% 

服薬管理 0 0% 

トイレや食事の介助 0 0% 
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シェーグレン症候群 /就労する上で、希望することについて(n=112：内有効回答数＝56) 

  

職場での病気への理解がほしい 46 41% 

状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 36 32% 

今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 30 27% 

就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明な

ど）をしてほしい 

29 26% 

在宅就労 16 14% 

職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助

等） 

12 11% 

バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 10 9% 

その他 6 5% 

障害雇用率制度の下で働きたい 5 4% 

ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数

の人としたい） 

3 3% 

職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸

器、酸素、IVH など）ができる状況 

2 2% 

職場で身体介護サービスを利用したい 0 0% 
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網膜色素変性症/実際に利用する場合に受けたい配慮はどのようなものですか(n=76：内有効回

答数＝17) 

明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 11 65% 

送迎サービス（自宅や最寄り駅） 10 59% 

仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意 10 59% 

これまでの経験が生かせる仕事の提案 9 53% 

希望する仕事につける 9 53% 

症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使

用しなくてすむ、トイレに近い場所など） 9 53% 

歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印など 7 41% 

難病のある人が可能な作業を増やしている 7 41% 

スタッフや他の利用者の疾病についての理解 7 41% 

事業所内のバリアフリー 6 35% 

復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 6 35% 

障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫 6 35% 

事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）が誰もが使用しやすいユ

ニバーサルデザインである 5 29% 

在宅勤務ができる 5 29% 

適性への配慮を含めた就職活動支援 5 29% 

車での通所 3 18% 

その日の体調に合わせて仕事内容に変更することができる 3 18% 

当番制の業務の免除 3 18% 

負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 3 18% 

起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策 3 18% 

休息場所（横になれる場所など）の用意 2 12% 

定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 2 12% 

事業所内での体調の把握 2 12% 

通院日の優先 2 12% 

トイレや食事の介助 2 12% 

利用者同士が交流する機会 2 12% 

体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後か

らの仕事など） 1 6% 

天候や体調を考慮した来所日の調整 1 6% 

関係医療機関との情報交換  1 6% 

通院の付き添い 1 6% 

医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）の対応 0 0% 

服薬管理 0 0% 

食事制限や嚥下状態に対応した食事 0 0% 
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網膜色素変性症/就労する上で、希望することについて(n=76：内有効回答数＝22) 

 

職場での病気への理解がほしい 17 22% 

在宅就労 12 16% 

就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明な

ど）をしてほしい 

10 13% 

職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助

等） 

10 13% 

今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 10 13% 

障害雇用率制度の下で働きたい 8 11% 

バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 5 7% 

状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 4 5% 

ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数

の人としたい） 

4 5% 

職場で身体介護サービスを利用したい 1 1% 

職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸

器、酸素、IVH など）ができる状況 

0 0% 

その他 0 0% 
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潰瘍性大腸炎 /実際に利用する場合に受けたい配慮はどのようなものですか(n=66：内有効回

答数＝9) 

症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使

用しなくてすむ、トイレに近い場所など） 6 67% 

負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 6 67% 

通院日の優先 6 67% 

その日の体調に合わせて仕事内容に変更することができる 5 56% 

体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後

からの仕事など） 5 56% 

スタッフや他の利用者の疾病についての理解 5 56% 

送迎サービス（自宅や最寄り駅） 4 44% 

定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 4 44% 

当番制の業務の免除 4 44% 

在宅勤務ができる 4 44% 

事業所内での体調の把握 4 44% 

適性への配慮を含めた就職活動支援 4 44% 

事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）が誰もが使用しやすい

ユニバーサルデザインである 3 33% 

これまでの経験が生かせる仕事の提案 3 33% 

仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意 3 33% 

難病のある人が可能な作業を増やしている 3 33% 

天候や体調を考慮した来所日の調整 3 33% 

復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 3 33% 

利用者同士が交流する機会 3 33% 

事業所内のバリアフリー 2 22% 

車での通所 2 22% 

希望する仕事につける 2 22% 

明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 2 22% 

休息場所（横になれる場所など）の用意 2 22% 

起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策 2 22% 

医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）の対応 2 22% 

服薬管理 2 22% 

食事制限や嚥下状態に対応した食事 2 22% 

歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印など 1 11% 

関係医療機関との情報交換  1 11% 

通院の付き添い 1 11% 

トイレや食事の介助 1 11% 

障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫 1 11% 
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潰瘍性大腸炎/就労する上で、希望することについて(n=66：内有効回答数＝22) 

 

職場での病気への理解がほしい 18 27% 

状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 17 26% 

今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 8 12% 

就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明な

ど）をしてほしい 7 11% 

職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助

等） 6 9% 

バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 4 6% 

在宅就労 4 6% 

障害雇用率制度の下で働きたい 3 5% 

ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数

の人としたい） 3 5% 

職場で身体介護サービスを利用したい 1 2% 

その他 1 2% 

職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸

器、酸素、IVH など）ができる状況 0 0% 
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脊髄小脳変性症 /実際に利用する場合に受けたい配慮はどのようなものですか(n=65：内有効回

答数＝12) 

事業所内のバリアフリー 7 58% 

適性への配慮を含めた就職活動支援 7 58% 

送迎サービス（自宅や最寄り駅） 6 50% 

これまでの経験が生かせる仕事の提案 6 50% 

症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使

用しなくてすむ、トイレに近い場所など） 6 50% 

スタッフや他の利用者の疾病についての理解 6 50% 

負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 5 42% 

在宅勤務ができる 5 42% 

通院日の優先 5 42% 

希望する仕事につける 4 33% 

仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意 4 33% 

難病のある人が可能な作業を増やしている 4 33% 

復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 4 33% 

障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫 4 33% 

利用者同士が交流する機会 4 33% 

車での通所 3 25% 

歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印など 3 25% 

事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）が誰もが使用しやすいユ

ニバーサルデザインである 3 25% 

明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 3 25% 

体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後か

らの仕事など） 3 25% 

天候や体調を考慮した来所日の調整 3 25% 

休息場所（横になれる場所など）の用意 3 25% 

当番制の業務の免除 3 25% 

事業所内での体調の把握 3 25% 

関係医療機関との情報交換  3 25% 

その日の体調に合わせて仕事内容に変更することができる 2 17% 

定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 2 17% 

起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策 2 17% 

通院の付き添い 2 17% 

医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）の対応 2 17% 

服薬管理 2 17% 

食事制限や嚥下状態に対応した食事 2 17% 

トイレや食事の介助 2 17% 

 

  



 34

脊髄小脳変性症 /就労する上で、希望することについて(n=65：内有効回答数＝26) 

就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明な

ど）をしてほしい 14 22% 

職場での病気への理解がほしい 13 20% 

バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 11 17% 

職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助

等） 11 17% 

在宅就労 11 17% 

今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 10 15% 

状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 9 14% 

障害雇用率制度の下で働きたい 3 5% 

ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数

の人としたい） 3 5% 

職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸

器、酸素、IVH など）ができる状況 1 2% 

その他 1 2% 

職場で身体介護サービスを利用したい 0 0% 
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クローン病/実際に利用する場合に受けたい配慮はどのようなものですか(n=38：内有効回答数＝

8) 

その日の体調に合わせて仕事内容に変更することができる 6 75% 

通院日の優先 5 63% 

希望する仕事につける 4 50% 

症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使

用しなくてすむ、トイレに近い場所など） 4 50% 

体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後か

らの仕事など） 4 50% 

適性への配慮を含めた就職活動支援 4 50% 

明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 3 38% 

休息場所（横になれる場所など）の用意 3 38% 

定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 3 38% 

復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 3 38% 

負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 2 25% 

スタッフや他の利用者の疾病についての理解 2 25% 

車での通所 1 13% 

これまでの経験が生かせる仕事の提案 1 13% 

天候や体調を考慮した来所日の調整 1 13% 

当番制の業務の免除 1 13% 

事業所内での体調の把握 1 13% 

利用者同士が交流する機会 1 13% 

送迎サービス（自宅や最寄り駅） 0 0% 

事業所内のバリアフリー 0 0% 

歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印など 0 0% 

事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）が誰もが使用しやすいユ

ニバーサルデザインである 0 0% 

仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意 0 0% 

難病のある人が可能な作業を増やしている 0 0% 

在宅勤務ができる 0 0% 

起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策 0 0% 

関係医療機関との情報交換  0 0% 

通院の付き添い 0 0% 

医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）の対応 0 0% 

服薬管理 0 0% 

食事制限や嚥下状態に対応した食事 0 0% 

トイレや食事の介助 0 0% 

障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫 0 0% 
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クローン病 /就労する上で、希望することについて(n=38 内有効回答数＝15) 

 

職場での病気への理解がほしい 13 35% 

就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明な

ど）をしてほしい 10 27% 

状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 10 27% 

障害雇用率制度の下で働きたい 6 16% 

在宅就労 5 14% 

バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 4 11% 

職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸

器、酸素、IVH など）ができる状況 3 8% 

ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数

の人としたい） 2 5% 

今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 2 5% 

職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助

等） 1 3% 

職場で身体介護サービスを利用したい 0 0% 

その他 0 0% 
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関節リウマチ /実際に利用する場合に受けたい配慮はどのようなものですか(n=27：内有効回答

数＝10) 

負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 8 80% 

これまでの経験が生かせる仕事の提案 7 70% 

その日の体調に合わせて仕事内容に変更することができる 7 70% 

体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後か

らの仕事など） 7 70% 

事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）が誰もが使用しやすいユ

ニバーサルデザインである 6 60% 

希望する仕事につける 6 60% 

症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使

用しなくてすむ、トイレに近い場所など） 4 40% 

天候や体調を考慮した来所日の調整 4 40% 

送迎サービス（自宅や最寄り駅） 3 30% 

仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意 3 30% 

明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 3 30% 

在宅勤務ができる 3 30% 

通院日の優先 3 30% 

難病のある人が可能な作業を増やしている 2 20% 

定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 2 20% 

当番制の業務の免除 2 20% 

起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策 2 20% 

適性への配慮を含めた就職活動支援 2 20% 

スタッフや他の利用者の疾病についての理解 2 20% 

事業所内のバリアフリー 1 10% 

車での通所 1 10% 

休息場所（横になれる場所など）の用意 1 10% 

事業所内での体調の把握 1 10% 

関係医療機関との情報交換  1 10% 

復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 1 10% 

利用者同士が交流する機会 1 10% 

歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印など 0 0% 

通院の付き添い 0 0% 

医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）の対応 0 0% 

服薬管理 0 0% 

食事制限や嚥下状態に対応した食事 0 0% 

トイレや食事の介助 0 0% 

障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫 0 0% 
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関節リウマチ /就労する上で、希望することについて(n=27：内有効回答数＝13) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

職場での病気への理解がほしい 12 44% 

状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 10 37% 

就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明な

ど）をしてほしい 9 33% 

今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 8 30% 

バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 4 15% 

職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助

等） 4 15% 

障害雇用率制度の下で働きたい 2 7% 

在宅就労 2 7% 

その他 1 4% 

職場で身体介護サービスを利用したい 0 0% 

職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸

器、酸素、IVH など）ができる状況 0 0% 

ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数

の人としたい） 0 0% 
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後縦靱帯骨化症 /実際に利用する場合に受けたい配慮はどのようなものですか(n=17：内有効回

答数＝5) 

事業所内のバリアフリー 3 60% 

事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）が誰もが使用しやすいユ

ニバーサルデザインである 3 60% 

体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後か

らの仕事など） 3 60% 

負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 3 60% 

送迎サービス（自宅や最寄り駅） 2 40% 

車での通所 2 40% 

歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印など 2 40% 

これまでの経験が生かせる仕事の提案 2 40% 

希望する仕事につける 2 40% 

仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意 2 40% 

症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使

用しなくてすむ、トイレに近い場所など） 2 40% 

休息場所（横になれる場所など）の用意 2 40% 

定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 2 40% 

事業所内での体調の把握 2 40% 

通院日の優先 2 40% 

適性への配慮を含めた就職活動支援 2 40% 

復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 2 40% 

スタッフや他の利用者の疾病についての理解 2 40% 

その日の体調に合わせて仕事内容に変更することができる 1 20% 

難病のある人が可能な作業を増やしている 1 20% 

明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 1 20% 

天候や体調を考慮した来所日の調整 1 20% 

当番制の業務の免除 1 20% 

在宅勤務ができる 1 20% 

起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策 1 20% 

関係医療機関との情報交換  0 0% 

通院の付き添い 0 0% 

医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）の対応 0 0% 

服薬管理 0 0% 

食事制限や嚥下状態に対応した食事 0 0% 

トイレや食事の介助 0 0% 

障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫 0 0% 

利用者同士が交流する機会 0 0% 
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後縦靱帯骨化症 /就労する上で、希望することについて(n=17：内有効回答数＝9) 

 

職場での病気への理解がほしい 8 47% 

バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 6 35% 

就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明な

ど）をしてほしい 3 18% 

状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 3 18% 

今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 3 18% 

職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助

等） 3 18% 

障害雇用率制度の下で働きたい 2 12% 

ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数

の人としたい） 1 6% 

在宅就労 1 6% 

職場で身体介護サービスを利用したい 0 0% 

職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸

器、酸素、IVH など）ができる状況 0 0% 

その他 0 0% 
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ベーチェット病 /実際に利用する場合に受けたい配慮はどのようなものですか 

回答者なし 

 

ベーチェット病/就労する上で、希望することについて(n=11：内有効回答数＝8) 

職場での病気への理解がほしい 7 64% 

就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明な

ど）をしてほしい 5 45% 

今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 5 45% 

状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 4 36% 

職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助

等） 4 36% 

バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 3 27% 

職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸

器、酸素、IVH など）ができる状況 1 9% 

在宅就労 1 9% 

障害雇用率制度の下で働きたい 0 0% 

職場で身体介護サービスを利用したい 0 0% 

ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数

の人としたい） 0 0% 

その他 0 0% 
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別紙３ 
厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業） 

分担研究報告書 
 

厚労省難治性疾患政策研究事業研究班を対象とした 
難病のある人に対する就労支援における合理的配慮に関する調査結果 

 
研究分担者： 横山 和仁 
(共同研究者: 黒澤美智子、武藤剛、春名由一郎、深津玲子) 
 

 
                

Ａ．研究目的 

平成28年4月に施行された障害者差別解消法

の対象となる障害者には難病のある人も含まれ

ているが、難病は他の障害に比べ就労移行支援

において必要な合理的配慮に関する調査がほと

んど行われていないという現状にある。それは

難病に必要な合理的配慮が多様であることにも

起因する。 

当研究班では①全国の就労系福祉サービス

機関を対象とした合理的配慮の実態調査、②

全国の難病当事者を対象とした合理的配慮に

関するニーズ調査、③厚労省難治性疾患政策

研究事業研究班等を対象とした疾病別合理的

配慮に関する調査を実施する予定で開始した。 

平成 29 年度に③厚労省難治性疾患政策研

究事業研究班を対象とした疾病別合理的配慮

に関する調査を実施担当したので報告する。

本調査結果は全国の就労系障害福祉サービス

研究要旨 

厚労省難治性疾患政策研究事業研究班に難病のある人に対する就労支援における合理

的配慮に関する調査を行った。本調査結果は全国の就労系障害福祉サービス事業所や企

業、関係機関に提供され、難病疾病別の就労支援に活用されることを目的とする。調査対

象は平成 25 年度に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(深
津)班が実施した調査で、10 名以上の利用者がいた 25 疾患とした。調査票は平成 16-19
年に「難病の雇用管理のための調査・研究会」が行った調査に用いられたものを参照し、

本調査に必要な項目を追加し、新たに「難病のある人に対する就労支援における合理的配

慮に関する調査票」を作成した。対象の 25疾患を研究する難治性疾患政策研究事業 18班
に平成 29年 9月 7～8日に調査票を郵送した。平成 30年 1月 4日までに 16班より 22
疾患についての回答(回収率 88%)があった。就業状況は男女とも潰瘍性大腸炎やサルコイ
ドーシスの就労割合が高く、筋萎縮性側索硬化症やパーキンソン病、脊髄小脳変性症で低

かったが、いずれの疾患も重症度により就労状況は異なり、病型や症状によって就労が難

しくなること等が記載されていた。就業に影響する症状は、疾患別に構音障害、歩行障害、

てんかん、視力障害、関節痛、排尿障害、下痢、呼吸困難、全身倦怠感等と様々であり、

同一疾患であっても重症度によって大きく異なっていた。就業可能性も重症度や症状によ

るところが大きく、就労支援の必要性が確認された。各疾患の専門家から事業者や人事担

当者、産業保健職への意見は具体的な記載が多く、就労系障害福祉サービス事業所や難病

のある人を雇用する企業に直接役立つものであった。 
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事業所や企業、関係機関に提供され難病疾病

別に就労支援に活用されることを目的とする。 

 

Ｂ．研究方法（倫理面への配慮） 

 調査対象は平成 25 年度に難病のある人の

福祉サービス活用による就労支援についての

研究(深津)班が全国の事業所を対象に実施し

た大規模調査で、10 名以上の利用者がいた

25疾患(表 1)の 18研究班とした。関節リウマ

チは指定難病ではなかったため、指定難病悪

性関節リウマチについてる難治性血管炎に関

する調査研究班に調査協力を依頼した。同じ

く正常圧水頭症と突発性難聴も指定難病では

ないが、各々特発性正常圧水頭症の診療ガイ

ドライン作成に関する研究班と難治性聴覚障

害に関する調査研究班に調査協力を依頼した。 

 調査票は平成 16-19年に「難病の雇用管理

のための調査・研究会」が行った調査に用い

られたものを参照し、本調査に必要な項目を

追加し、新たな調査票「難病のある人に対す

る就労支援における合理的配慮に関する調査

票」を(資料 1) 作成した。調査票の回答は 10

月 20 日までに返信していただくこととし、

依頼状(資料 2)と調査票(紙と電子ファイル)、

および返信用レターパックを同封の上、平成

29年 9月 7～8日に郵送した。H16-19年「難

病の雇用管理のための調査・研究会」が行っ

た際の調査対象疾患については回答の抜粋を

参考資料として同封した。12月初旬に回答の

なかった研究班に返信依頼の連絡を入れた。 

（倫理面への配慮）本調査の対象は難病研究

班であり、個人情報を含まないので倫理面の

問題はない。 

 

Ｃ．研究結果とＤ．考察 

平成 30年 1月 4日までに 16班より 22疾

患について回答(回収率 88%)があった。表 2

に対象疾患別に就業状況、就業に影響する症

状、就業可能性、事業者への意見、人事担当

者への意見、産業保健職への意見についての

回答抜粋を示す。また、今回の調査対象では

なかったが「色素性乾皮症」についての回答

があったので表に追加した。 

就業状況については平成 26 年まで特定疾

患治療研究対象疾患であった場合は、当方で

平成24年度の臨床調査個人票データの20-59

歳の性別就労割合 1) を示した。特定疾患治療

研究対象疾患でない場合は調査票に記載され

た情報を記載した。25疾患の中で情報のない

疾患を除き男性の就労割合は潰瘍性大腸炎

(87.6%)、サルコイドーシス(86.9%)、クロー

ン病(79.9%)等が高く、就労割合が低かったの

は筋萎縮性側索硬化症(25.2%)、パーキンソン

病(32.6%)、脊髄小脳変性症(38.7%)等であっ

た。女性で就労割合が比較的高かったのは潰

瘍性大腸炎(58%)、下垂体前葉機能低下症:間

脳下垂体機能低下症(55.4%)、サルコイドーシ

ス(55.3%)、就労割合が低かったのは筋萎縮性

側索硬化症(7.7%)、脊髄小脳変性症(15.9%)、

パーキンソン病(16.4%)1) 等であった。平成

22年国勢調査の男性 20～59歳の就労割合は

81.6%、女性では 63.7%1)であり、男性の潰瘍

性大腸炎やサルコイドーシスは疾患全体で見

ると就労割合は高いが重症の場合は就労が困

難になり、いずれの疾患も重症になると就労

が難しく、病型や症状によって就労が難しく

なる場合があること等が記載されていた。 

就業に影響する症状は、構音障害、歩行障

害、てんかん、視力障害、関節痛、排尿障害、

下痢、呼吸困難、全身倦怠感等で、疾患別に

様々であった。同一疾患であっても重症度に

よって大きく異なっていた。就業可能性も重

症度や症状によるところが大きく、就労支援

の必要性がかく乱された。各疾患の専門家か

ら事業者や人事担当者、産業保健職への意見

は具体的な記載が多く、就労系障害福祉サー

ビス事業所や難病のある人を雇用する企業に

直接役立つものであった。産業保健職への意

見の中には「かかりつけ医からの情報収集に

よる病状の把握」、「就業上の困難がある場合
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は主治医とのコミュニケーション」、「個々の

病状に応じて主治医との相談」などの意見が

あり、多様な症状を示す難病については主治

医と産業医が情報を共有することが難病のあ

る人の就労支援に重要であることが示唆され

た。 

来年度は調査対象疾患を拡大して調査を実施

する予定である。本調査にご協力いただいた厚

労省難治性疾患政策研究事業研究班に感謝い

たします。 

 

Ｅ．結論 

厚労省難治性疾患政策研究事業研究班を対

象に難病 25疾患について、「難病のある人に

対する就労支援における合理的配慮に関する

調査」を実施した。難病に必要な合理的配慮

は多様であるが、各疾患の専門家から事業者

や人事担当者、産業保健職への意見は具体的

な内容が多く、就労系障害福祉サービス事業

所や難病のある人を雇用する企業に直接役立

つものであった。 
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表1 調査対象疾患と研究班

No. 対象疾患 研究班 回答

1 脊髄小脳変性症 運動失調症の医療基盤に関する調査研究班 〇
2 モヤモヤ病(ウィリス動脈輪閉塞症) もやもや病(ウィリス動脈輪閉塞症)の診断、治療に関する研究班 〇
3 網膜色素変性症 網膜脈絡膜・視神経萎縮症に関する調査研究班 〇
4 悪性関節リウマチ 難治性血管炎に関する調査研究班 〇
5 パーキンソン病 神経変性疾患領域における基盤的調査研究班 〇
6 筋萎縮性側索硬化症(ALS) 神経変性疾患領域における基盤的調査研究班 -
7 脊髄空洞症 神経変性疾患領域における基盤的調査研究班 〇

8 多発性硬化症
神経免疫疾患のエビデンスによる診断基準・重症度分類・ガイド
ラインの妥当性と患者QOLの検証 班

〇

9 重症筋無力症
神経免疫疾患のエビデンスによる診断基準・重症度分類・ガイド
ラインの妥当性と患者QOLの検証 班

〇

10 潰瘍性大腸炎 難治性炎症性腸管障害に関する調査研究班 〇
11 クローン病 難治性炎症性腸管障害に関する調査研究班 〇
12 神経線維腫症Ⅰ(レックリングハウゼン病) 神経皮膚症候群に関する診療科横断的な診療体制の確立班 〇
13 結節性硬化症 神経皮膚症候群に関する診療科横断的な診療体制の確立班 〇
14 全身性エリテマトーデス(SLE) 自己免疫疾患に関する調査研究班 〇
15 シェーグレン症候群 自己免疫疾患に関する調査研究班 〇
16 ベーチェット病 ベーチェット病に関する調査研究班 〇
17 ミトコンドリア病 ミトコンドリア病の調査研究班 -
18 後縦靱帯骨化症 脊柱靭帯骨化症に関する調査研究班 〇
19 正常圧水頭症 特発性正常圧水頭症の診療ガイドライン作成に関する研究 〇
20 サルコイドーシス びまん性肺疾患に関する調査研究班 〇
21 下垂体前葉機能低下症 間脳下垂体機能障害に関する調査研究班 〇
22 IgA腎症 難治性腎疾患に関する調査研究班 〇
23 一次性ネフローゼ症候群 難治性腎疾患に関する調査研究班 〇
24 突発性難聴 難治性聴覚障害に関する調査研究 -
25 再生不良性貧血 特発性造血障害に関する調査研究班 〇
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資料 1 
 

難病のある人に対する就労支援における合理的配慮に関する調査票 

 

疾患名:  〇 〇 

〇〇に関する調査研究班代表者: 〇〇 先生     

本調査票記載者名   :                   

 
1～9にご記載をお願いいたします。 
 

1. 疾患の概要、診断基準   

(難病情報センターのホームページに記載されている医療従事者向けの情報と同様であれば
事務局で記載いたします。ホームページの内容に追加がございましたら、ご記載下さい。) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

2. 男女比、発症年齢  (平成26年までの特定疾患治療研究対象疾患については、事

務局で記載することも可能です。その場合はその旨ご記載下さい。) 
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3. 発症後復職までの期間の目安 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

4. 就業状況の概要 

  

就業している者の割合         % (平成26年までの特定疾患治療研究対象疾患受給

者の 
                          就業割合は事務局でも記載可能で
す。) 
 
 
もし、以下を把握していれば、ご記載下さい。 

就業希望者の中で就業している者の割合        ％ 

就業を希望しない者の割合        ％ 

 
 

5. 就業可能性についての全般的なコメント  
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6. 就業に影響する症状や病型などがありましたらご記載下さい。 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

7. 医療的な見地からみた疾患のタイプや病態別(病状、重症度、病型

など)の就業可能性について。 7-1～7-4にご記載下さい。 

7-1 「本人が注意すれば就業可能」な病態 (病状、重症度、病型など)。 

(本人がどのような注意をすれば就業可能か、具体的に記載して下さい。) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

7-2 「適切な雇用管理や環境整備があれば就業可能」な病態(病状、重症度、病型な

ど) 

(職場でどのような雇用管理や環境整備か行われれば就業可能か具体的にご記載下さい。) 
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7-3 「非常に高度な支援があれば就業可能」な病態 (病状、重症度、病型など) 

 
 
 
 
 
 
 
 

7-4 「就業は不可能と考えられる」病態 (病状、重症度、病型など) 

 
 
 
 
 
 
 
 

8. この病気による主な機能障害や医療上の活動制限についてご記載下さ

い。  
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9. 企業(事業所)側へのご意見をお寄せください。9-1～9-3にご記載下さい。 

 

9-1 事業者(経営者)に対して 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

9-2 人事担当者に対して 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

9-3 産業保健職(産業医、保健師)に対して 
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資料2  
 

2017年9月  
 
難治性疾患政策研究事業 
〇〇〇  研究班 
研究代表者 〇〇 先生  
 
 
 
           厚生労働科学研究費補助金（障害者対策総合研究事業） 

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 

研究代表者 深津 玲子(国立障害者リハビリテーションセンター) 

             研究分担者 横山 和仁(順天堂大学医学部衛生学講座)  

 
 
 
難病のある人に対する就労支援における合理的配慮に関する調査へのご協力依頼 

 
 

    
拝啓 
時下、ますますご清祥のこととお慶び申し上げます。 
このたび、厚生労働科学研究費補助金（障害者対策総合研究事業）「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班」では標記の調査を実施することになり
ました。 
本研究は難病当事者、就労支援機関、および難病研究班を対象として就労移行を利用する際
に必要な合理的配慮について調査を行い、「難病のある人に対する合理的配慮マニュアル」を
作成し、全国の就労系障害福祉サービス事業所や企業、関係機関に提供することを目的として
います。 
ご多用のところ大変恐縮でございますが、調査票にご記入の上、平成 29年 10 月 20 日まで
に同封のレターパックにてご返送くださいますようお願い申し上げます。調査票の電子ファイ
ルも同封させていただきましたのでご利用ください。 
ご不明の点がございましたら、下記事務局までお問い合わせください。本調査へのご協力を
どうぞよろしくお願い申し上げます。 

敬具 

 

 

 

 

調査事務局： 

 〒113-8421 文京区本郷 1-1-19 元町ビル 2F   

順天堂大学医学部衛生学講座 担当 黒沢美智子 

電 話：03-5802-1047、 Fax：03-3812-1026   e-mail :  mic@juntendo.ac.jp 
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H29 年度調査対象疾患 

 

調査対象疾患は平成25年度に当研究班が行った難病のある人の就労系福祉サービス利用に
関する大規模調査で、全国に10名以上の利用者がいた以下の疾病です。 
 
 
 
脊髄小脳変性症、モヤモヤ病(ウィリス動脈輪閉塞症)、 
網膜色素変性症、悪性関節リウマチ、 
パーキンソン病、筋萎縮性側索硬化症(ALS)、脊髄空洞症、 
多発性硬化症、重症筋無力症、 
潰瘍性大腸炎、クローン病、 
神経線維腫症Ⅰ(レックリングハウゼン病)、結節性硬化症、 
全身性エリテマトーデス(SLE)、シェーグレン症候群、 
ベーチェット病、ミトコンドリア病、 
後縦靱帯骨化症、正常圧水頭症、 
サルコイドーシス、下垂体前葉機能低下症、 
IgA腎症、一次性ネフローゼ症候群、 
突発性難聴、再生不良性貧血 
 

同封物 

1. 調査依頼状 
2. 調査票(5ページ)および電子ファイル 
3. 平成16～19年厚労省委託事業「難病の雇用管理のための調査・研究会」が行った調査の 
対象疾患難病研究班記載の回答抜粋。 
4. 返信用レターパック 
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研究成果の刊行に関する一覧表 
                                                                                                 
 
                                                                                                 
      雑誌                                                     
 

  発表者氏名   論文タイトル名  発表誌名   巻号  ページ   出版年 

深津玲子 難病患者に対する就労
系福祉サービス事業所
における合理的配慮：
事業所および当事者調
査（中間報告） 

全国難病セン
ター研究会報
告書（2017） 

− 121-126 2017 

深津玲子 障害者総合支援法によ
る難病就労支援 

月刊 難病と
在宅ケア 

23(9) 37-40 2018 

横山和仁、遠藤源
樹 

シンポジウム- 就労と
治療の両立支援～産業
医と主治医との連携 

第90回日本産
業衛生学会講
演集 

 − 164-171 2018 

横山和仁 両立支援を推進する産
業医と主治医の連携ガ
イド 

第90回日本産
業衛生学会講
演集 

 − 164 2018 

稲葉裕、黒沢美智
子、中村好一、足
立剛也、春名由一
郎、深津玲子 

シンポジウム‐難病対
策・難病研究の現状と
課題、そして将来 

第88回日本衛
生学会学術総
会講演集 

第73巻 127-130 2018 
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平成２９年９月 

 

就労系障害福祉サービス事業所 各位 

 

厚生労働省社会・援護局 

障害保健福祉部障害福祉課 

 

 
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へ
のご協力のお願い（依頼） 
 

平素より、障害保健福祉施策の推進につきまして、格別のご尽力を賜り、厚

く御礼申し上げます。 

平成２５年４月に障害者総合支援法において、難病のある人が障害福祉サー

ビスの利用対象となり、今年４月からは難病３５８疾病がその対象となってお

ります。今後も難病のある人の就労系福祉サービス事業の利用の増加が予想さ

れるとともに、利用者、事業者双方に有効な利用のあり方を検討することが重

要になります。 

このため、厚生労働科学研究費補助金「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」（研究代表者：国立障害者リハビリテ

ーションセンター 深津 玲子）の一環として、別紙の通り調査を行うことと

いたしました。 

事業所各位におかれましては、趣旨をご理解の上、調査にご協力いただきま

すようお願い申し上げます。 

 

 

  

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 

埼玉県所沢市並木４丁目１番地 

Tel:04－2995－3100（内線 3006） 

メール：nanbyo＠rehab.go.jp 

担当：中村・深津 

<<本調査に対するお問い合わせ先>> 
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就労系福祉サービスとは 
 

 

就労系福祉サービスは、障害のある方が働くことを支援するサービスです。 

①「就労移行支援事業」 

②「就労継続支援A型事業（雇用型）」 

③「就労継続支援B型事業（非雇用型）」の３つがあります。 

 

 

①「就労移行支援事業」とは・・・ 

このサービスでは、就労に必要な知識や能力を高めるとともに、就労に関す

る相談や支援を行います。ご本人の適性に見合った職場への就労と定着をめざ

します。利用期間には上限があります。（一般型は2年、資格取得型は3～５

年）。企業などで一般就労を希望する65歳未満の方が利用できます。 

 

②「就労継続支援A型事業（雇用型）」とは・・・ 

このサービスでは、事業所が雇用契約に基づいて、就労や生産活動の機会を

提供します。知識および能力向上のための訓練も行い、一般企業などでの就労

をめざすこともできます。 

障害のため現状では一般企業などで就労することが難しいが、一定の支援が

あれば労働者として雇用の形で働ける方が対象となります。利用期間の制限は

ありません。 

 

③「就労継続支援B型（非雇用型）」とは・・・ 

このサービスでは、事業所が生産活動やその他の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います。雇用契約は結びません。  

以前一般企業などで就労したけれど年齢や体力面で継続困難になった方や、

就労移行支援（上記①）を利用したけれど雇用に結びつかなかった方などが対

象となります。働く力や体力が向上した場合は一般就労に向けた支援も行いま

す。利用期間の制限はありません。 

 

詳しくは、お住まいの市町村の福祉の窓口または 

http://www.wam.go.jp/content/wamnet/pcpub/syogai/handbook/service/で 

見ることができます。 
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就労移行支援事業所用 

難病のある人の全国の就労系福祉サービスの利用環境調査 

＜本調査へのご協力のお願い＞ 

本調査は、全国の就労系福祉サービス機関（就労移行支援事業所、就労継続支援事業所）において実施中ある
いは実施可能な、難病のある人に対する利用環境および合理的配慮について把握することを目的としています。 
一事業所につき一通（ただし、一事業所で複数の事業を展開している場合は事業毎に各一通）でご回答頂き、
同封の返信用封筒にて、平成２９年１０月３１日までにご投函ください（切手は不要です）。  
なおここでいう難病とは障害者総合支援法の対象となる難病疾病（同封の難病一覧表）を指します。 

  研究代表者：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 

 

 

 
 
 
 
 
 
以下、設問にお答えください。                     記入日：   年  月  日 
 

（フリガナ                                            ） 

事業所名称：  
 
事業所番号（10ケタのもの）： 
 
 
事業所番号がご不明な場合は、以下の枠内の項目をご記入ください 

 
指定機関：（記入例：埼玉県） 
 
  法人種別（該当するものに○をつけてください）： 
１． 社会福祉法人 ２．NPO法人 ３．一般（財）法人 ４．企業 ５．自治体 
６． 事業団 ７．その他（                       ） 

 
事業所所在地： 
 
電話番号：                 FAX番号： 
 
メールアドレス： 
 
主たる対象者（該当するものに○をつけてください。複数回答可能）： 
１．身体障害（1-1.肢体不自由 1-2.視覚障害  1-3.聴覚障害 1-4.内部障害） 
２．知的障害 ３．精神障害 ４．発達障害 
５．難病（平成29年4月に施行された障害者総合支援法に定める358疾病をさします） 

 
利用定員： 
 
事業開始年月日： 

<<本調査に対するお問い合わせ先>> 
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 

埼玉県所沢市並木４丁目１番地 

Tel:04－2995－3100（内線3006） 

メール：nanbyo＠rehab.go.jp 

担当：中村・深津 
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以下は、貴事業所が提供するサービス全般についてお尋ねします。 

問１．貴事業所の状況についてあてはまるものに○印をつけてください。 
 
  はい いいえ 場合に

よる 
移動 
設備 
1.送迎サービスを行っている    

2.事業所内がバリアフリーである    

3.車での通所を許可している    

4.歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印などを行っている    

5.事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）は誰もが使用しやすいユニバ
ーサルデザインになっている 

   

作業
内容
や進
め方 

6.これまでの経験が生かせる作業を提案している    

7.希望する作業につけるようにしている    

8.その日の体調に合わせた作業内容に変更することができる    

9.作業のしやすい器具の配置や専用の器具を用意している    

10.難病のある人が可能な作業を増やしている    

作業
場所 
11.症状に応じて適切な作業場所を配慮している（移動が少ない、階段を使
用しなくてすむ、トイレに近い場所など） 

   

12.明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整をしている    

作業
時間 
13.体調に合わせた作業時間（午前中体調がすぐれないので午後からの作業
など）にしている 

   

14.天候や体調を考慮して来所日を調整できるようにしている    

休息 
負担
軽減 

15.休息場所（横になれる場所など）を用意している    

16.定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけをしている    

17.当番制の業務を免除している    

18.負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している    

19.在宅勤務ができるようにしている    

医療 
介助 
20.来所中の体調を確認している    

21.起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策をしている    

22.関係医療機関との情報交換をしている     

23通院の付き添いをしている    

24.医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）に対応している    

25.服薬管理をしている    
26.食事制限や嚥下状態に対応した食事を用意している    

27.通院日の配慮をしている（通院を優先）    

28.トイレや食事の介助をおこなっている    

就労
支援 
29.適性への配慮を含めた就職活動支援を行っている    

30.勤務、復職する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明をしている    

コミ
ュニ
ケー
ショ
ン 

31.障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫している    

32.スタッフや他の利用者が疾病について理解するよう努めている    

33.利用者同士が交流する機会をもうけている    
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以下は、難病のある人（診断書または障害者手帳を取得している方）についてお尋ねします。 

問２～問５の質問について、該当するものに○をつけてください。 
 
問２．現在、難病のある人が貴事業所を利用していますか。 

１．利用している ２．利用していない 

 
問３．過去５年間～現在、難病のある人が貴施設を利用したことがありますか。 

１．利用したことがある ２．利用したことがない 

 
問４．問３で「利用したことがない」とお答えした方にお伺いします。その理由は何ですか。（複数回答可） 
１．利用相談がないため       
２．利用相談はあるが、医療ケアの頻度が高く、現時点では貴事業所では対応困難と判断したため。 
３．利用相談はあるが、本人の希望する人的・設備的体制が、現時点では無いため。 
（例：医療ケアは不要だが、付き添いが常時必要、多機能トイレが必要など。）  
４．利用相談はあるが、貴事業所の作業項目に、本人の希望する作業項目が無いため。 
５．その他（                                       ） 

 
問５．難病のある人を貴事業所で受け入れる場合に把握したい情報は何ですか。（複数回答可） 

１．主治医の意見書等、医療情報 
２．本人が自分自身の疾病をどれだけ理解しているか、自身で行っている体調管理について 
３．事業所が注意しなければならない疾患特有の注意事項 
４．その他（                                       ） 

 

以下の設問は、現在、難病のある人を受け入れている事業所の方へお伺いいたします。 

 
問６―問１１．同封した難病３５８疾患一覧表をご覧頂き、現在貴事業所を利用中である難病のある人の疾患番
号とそのかたの利用状況についてお答えください。 

 
 
利
用
者 

問６ 
 
疾患番号 
 

問７ 
 

障害者手帳  
0.なし 
1.身体 
2.知的 
3.精神 

問８ 
 
平均 
利用日数 
(日/月) 
小数点以下 

四捨五入 

問９ 
 
平均 
利用時間 
(時間/日) 
小数点以下 

四捨五入 

問１０ 
 
平均賃金 
(円/月) 
 

小数点以下 

四捨五入 

問１１ 
 

主な作業内容 
 

次項の選択肢＊ 

より選択 
(複数回答可) 

例) 6 1 １6 5 56000 1、12 
１       

２       

３       

４       

５       

６       

７       

８       

９       
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10       

 
 
＊問１１．主に行っている代表的な訓練内容は何ですか。（選択し、上記表に記入。複数回答可能） 

１． 一般事務 
２． 電話交換等の受付業務 
３． パソコンなど情報関連 
４． 農業・畜産 
５． クリーニング 

６． 販売 
７． 清掃 
８． 飲食店・喫茶 
９． 介護 
10．配達 

11．リサイクル 
12．シュレッダー 
13．軽作業 
14．印刷 
15．製造 

16．食品加工 
17．木工 
18．縫製 
19．鍼灸 
20．その他（             ） 

 
問１２．難病のある人に対して貴事業所でその疾患ゆえに配慮をしていますか。 

１．有 ２．無 
 
問１３．問１２で有りとお答えしたかたにお聞きします。その配慮とはどのようなものですか。また今後改善し
たいと思っていることはありますか。問１の質問項目（１～３３）から当てはまるものをすべて選択し番
号をお答えください。（複数回答可） 
問１３－１．現在、行っている配慮 問１３－２．今後さらに改善したいこと 

 
 

 
 

    
 
問１４．この他に難病のある人の希望に応じておこなっている個別の調整や変更があれば具体的にご記入くださ
い。例）急な発熱、疲労、症状の変動、症状の進行、痛み、などへの対応 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 

鱨
これで終了となります。同封の封筒に入れご返送ください。 

ご協力ありがとうございました 
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就労継続Ａ型事業所用 

難病のある人の全国の就労系福祉サービスの利用環境調査 

＜本調査へのご協力のお願い＞ 

本調査は、全国の就労系福祉サービス機関（就労移行支援事業所、就労継続支援事業所）において実施中ある
いは実施可能な、難病のある人に対する利用環境および合理的配慮について把握することを目的としています。 
一事業所につき一通（ただし、一事業所で複数の事業を展開している場合は事業毎に各一通）でご回答頂き、
同封の返信用封筒にて、平成２９年１０月３１日までにご投函ください（切手は不要です）。  
なおここでいう難病とは障害者総合支援法の対象となる難病疾病（同封の難病一覧表）を指します。 

  研究代表者：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 

 

 

 
 
 
 
 
 
以下、設問にお答えください。                     記入日：   年  月  日 
 

（フリガナ                                            ） 

事業所名称：  
 
事業所番号（10ケタのもの）： 
 
 
事業所番号がご不明な場合は、以下の枠内の項目をご記入ください 

 
指定機関：（記入例：埼玉県） 
 
  法人種別（該当するものに○をつけてください）： 
２． 社会福祉法人 ２．NPO法人 ３．一般（財）法人 ４．企業 ５．自治体 
７． 事業団 ７．その他（                       ） 

 
事業所所在地： 
 
電話番号：                 FAX番号： 
 
メールアドレス： 
 
主たる対象者（該当するものに○をつけてください。複数回答可能）： 
１．身体障害（1-1.肢体不自由 1-2.視覚障害  1-3.聴覚障害 1-4.内部障害） 
２．知的障害 ３．精神障害 ４．発達障害 
５．難病（平成29年4月に施行された障害者総合支援法に定める358疾病をさします） 

 
利用定員： 
 
事業開始年月日： 

 

<<本調査に対するお問い合わせ先>> 
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 

埼玉県所沢市並木４丁目１番地 

Tel:04－2995－3100（内線3006） 

メール：nanbyo＠rehab.go.jp 

担当：中村・深津 
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以下は、貴事業所が提供するサービス全般についてお尋ねします。 

問１．貴事業所の状況についてあてはまるものに○印をつけてください。 
 

  はい いいえ 場合に
よる 

移動 
設備 
1.送迎サービスを行っている    

2.事業所内がバリアフリーである    

3.車での通所を許可している    

4.歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印などを行っている    

5.事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）は誰もが使用しやすいユニバ
ーサルデザインになっている 

   

作業
内容
や進
め方 

6.これまでの経験が生かせる作業を提案している    

7.希望する作業につけるようにしている    

8.その日の体調に合わせた作業内容に変更することができる    

9.作業のしやすい器具の配置や専用の器具を用意している    

10.難病のある人が可能な作業を増やしている    

作業
場所 
11.症状に応じて適切な作業場所を配慮している（移動が少ない、階段を使
用しなくてすむ、トイレに近い場所など） 

   

12.明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整をしている    

作業
時間 
13.体調に合わせた作業時間（午前中体調がすぐれないので午後からの作業
など）にしている 

   

14.天候や体調を考慮して来所日を調整できるようにしている    

休息 
負担
軽減 

15.休息場所（横になれる場所など）を用意している    

16.定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけをしている    

17.当番制の業務を免除している    

18.負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している    

19.在宅勤務ができるようにしている    

医療 
介助 
20.来所中の体調を確認している    

21.起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策をしている    

22.関係医療機関との情報交換をしている     

23通院の付き添いをしている    

24.医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）に対応している    

25.服薬管理をしている    

26.食事制限や嚥下状態に対応した食事を用意している    

27.通院日の配慮をしている（通院を優先）    

28.トイレや食事の介助をおこなっている    

就労
支援 
29.適性への配慮を含めた就職活動支援を行っている    
30.勤務、復職する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明をしている    

コミ
ュニ
ケー
ショ
ン 

31.障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫している    

32.スタッフや他の利用者が疾病について理解するよう努めている    

33.利用者同士が交流する機会をもうけている    

 

以下は、難病のある人（診断書または障害者手帳を取得している方）についてお尋ねします。 
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問２～問５の質問について、該当するものに○をつけてください。 
 
問２．現在、難病のある人が貴事業所を利用していますか。 

１．利用している ２．利用していない 

 
問３．過去５年間～現在、難病のある人が貴施設を利用したことがありますか。 

１．利用したことがある ２．利用したことがない 

 
問４．問３で「利用したことがない」とお答えした方にお伺いします。その理由は何ですか。（複数回答可） 
１．利用相談がないため       
２．利用相談はあるが、医療ケアの頻度が高く、現時点では貴事業所では対応困難と判断したため。 
３．利用相談はあるが、本人の希望する人的・設備的体制が、現時点では無いため。 
（例：医療ケアは不要だが、付き添いが常時必要、多機能トイレが必要など。）  
４．利用相談はあるが、貴事業所の作業項目に、本人の希望する作業項目が無いため。 
５．その他（                                       ） 

 
問５．難病のある人を貴事業所で受け入れる場合に把握したい情報は何ですか。（複数回答可） 

１．主治医の意見書等、医療情報 
２．本人が自分自身の疾病をどれだけ理解しているか、自身で行っている体調管理について 
３．事業所が注意しなければならない疾患特有の注意事項 
４．その他（                                       ） 

 

以下の設問は、現在、難病のある人を受け入れている事業所の方へお伺いいたします。 

 
問６―問１１．同封した難病３５８疾患一覧表をご覧頂き、現在貴事業所を利用中である難病のある人の疾患番
号とそのかたの利用状況についてお答えください。 
 
 
利
用
者 

問６ 
 
疾患番号 
 

問７ 
 

障害者手帳  
0.なし 
1.身体 
2.知的 
3.精神 

問８ 
 
平均 
通所日数 
(日/月) 
小数点以下 

四捨五入 

問９ 
 
平均 
利用時間 
(時間/日) 
小数点以下 

四捨五入 

問１０ 
 
平均賃金 
（工賃） 
(円/月) 
 

小数点以下 

四捨五入 

問１１ 
 

主な作業内容 
 

次項の選択肢＊ 

より選択 
(複数回答可) 

例) 6 1 １6 5 56000 1、12 
１       

２       

３       

４       

５       

６       

７       

８       

９       

10       

 
＊問１１．主に行っている代表的な作業内容は何ですか。（選択し、上記表に記入。複数回答可能） 
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１０． 一般事務 
１１． 電話交換等の受付業
務 
１２． パソコンなど情報関
連 
１３． 農業・畜産 
１４． クリーニング 

１５． 販売 
１６． 清掃 
１７． 飲食店・
喫茶 
１８． 介護 
10．配達 

11．リサイクル 
12．シュレッダー 
13．軽作業 
14．印刷 
15．製造 

16．食品加工 
17．木工 
18．縫製 
19．鍼灸 
20．その他（             ） 

 
問１２．難病のある人に対して貴事業所でその疾患ゆえに配慮をしていますか。 

１．有 ２．無 

 
問１３．問１２で有りとお答えしたかたにお聞きします。その配慮とはどのようなものですか。また今後改善し
たいと思っていることはありますか。問１の質問項目（１～３３）から当てはまるものをすべて選択し番
号をお答えください。（複数回答可） 
問１３－１．現在、行っている配慮 問１３－２．今後さらに改善したいこと 
 
 

 
 

    
 
問１４．この他に難病のある人の希望に応じておこなっている個別の調整や変更があれば具体的にご記入くださ
い。例）急な発熱、疲労、症状の変動、症状の進行、痛み、などへの対応 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
⨾ 
 
 

これで終了となります。同封の封筒に入れご返送ください。 
ご協力ありがとうございました 
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就労継続Ｂ型事業所用 

難病のある人の全国の就労系福祉サービスの利用環境調査 

＜本調査へのご協力のお願い＞ 

本調査は、全国の就労系福祉サービス機関（就労移行支援事業所、就労継続支援事業所）において実施中ある
いは実施可能な、難病のある人に対する利用環境および合理的配慮について把握することを目的としています。 
一事業所につき一通（ただし、一事業所で複数の事業を展開している場合は事業毎に各一通）でご回答頂き、
同封の返信用封筒にて、平成２９年１０月３１日までにご投函ください（切手は不要です）。  
なおここでいう難病とは障害者総合支援法の対象となる難病疾病（同封の難病一覧表）を指します。 

  研究代表者：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 

 

 

 
 
 
 
 
 
以下、設問にお答えください。                     記入日：   年  月  日 
 

（フリガナ                                            ） 

事業所名称：  
 
事業所番号（10ケタのもの）： 
 
 
事業所番号がご不明な場合は、以下の枠内の項目をご記入ください 

 
指定機関：（記入例：埼玉県） 
 
  法人種別（該当するものに○をつけてください）： 
３． 社会福祉法人 ２．NPO法人 ３．一般（財）法人 ４．企業 ５．自治体 
８． 事業団 ７．その他（                       ） 

 
事業所所在地： 
 
電話番号：                 FAX番号： 
 
メールアドレス： 
 
主たる対象者（該当するものに○をつけてください。複数回答可能）： 
１．身体障害（1-1.肢体不自由 1-2.視覚障害  1-3.聴覚障害 1-4.内部障害） 
２．知的障害 ３．精神障害 ４．発達障害 
５．難病（平成29年4月に施行された障害者総合支援法に定める358疾病をさします） 

 
利用定員： 
 
事業開始年月日： 

 

<<本調査に対するお問い合わせ先>> 
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 

埼玉県所沢市並木４丁目１番地 

Tel:04－2995－3100（内線3006） 

メール：nanbyo＠rehab.go.jp 

担当：中村・深津 
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以下は、貴事業所が提供するサービス全般についてお尋ねします。 

問１．貴事業所の状況についてあてはまるものに○印をつけてください。 
 

  はい いいえ 場合に
よる 

移動 
設備 
1.送迎サービスを行っている    

2.事業所内がバリアフリーである    

3.車での通所を許可している    

4.歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印などを行っている    

5.事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）は誰もが使用しやすいユニバ
ーサルデザインになっている 

   

作業
内容
や進
め方 

6.これまでの経験が生かせる作業を提案している    

7.希望する作業につけるようにしている    

8.その日の体調に合わせた作業内容に変更することができる    

9.作業のしやすい器具の配置や専用の器具を用意している    

10.難病のある人が可能な作業を増やしている    

作業
場所 
11.症状に応じて適切な作業場所を配慮している（移動が少ない、階段を使
用しなくてすむ、トイレに近い場所など） 

   

12.明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整をしている    

作業
時間 
13.体調に合わせた作業時間（午前中体調がすぐれないので午後からの作業
など）にしている 

   

14.天候や体調を考慮して来所日を調整できるようにしている    

休息 
負担
軽減 

15.休息場所（横になれる場所など）を用意している    

16.定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけをしている    

17.当番制の業務を免除している    

18.負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している    

19.在宅勤務ができるようにしている    

医療 
介助 
20.来所中の体調を確認している    

21.起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策をしている    

22.関係医療機関との情報交換をしている     

23通院の付き添いをしている    

24.医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）に対応している    

25.服薬管理をしている    

26.食事制限や嚥下状態に対応した食事を用意している    

27.通院日の配慮をしている（通院を優先）    

28.トイレや食事の介助をおこなっている    

就労
支援 
29.適性への配慮を含めた就職活動支援を行っている    
30.勤務、復職する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明をしている    

コミ
ュニ
ケー
ショ
ン 

31.障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫している    

32.スタッフや他の利用者が疾病について理解するよう努めている    

33.利用者同士が交流する機会をもうけている    

 

以下は、難病のある人（診断書または障害者手帳を取得している方）についてお尋ねします。 
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問２～問５の質問について、該当するものに○をつけてください。 
 
問２．現在、難病のある人が貴事業所を利用していますか。 

１．利用している ２．利用していない 

 
問３．過去５年間～現在、難病のある人が貴施設を利用したことがありますか。 

１．利用したことがある ２．利用したことがない 

 
問４．問３で「利用したことがない」とお答えした方にお伺いします。その理由は何ですか。（複数回答可） 
１．利用相談がないため       
２．利用相談はあるが、医療ケアの頻度が高く、現時点では貴事業所では対応困難と判断したため。 
３．利用相談はあるが、本人の希望する人的・設備的体制が、現時点では無いため。 
（例：医療ケアは不要だが、付き添いが常時必要、多機能トイレが必要など。）  
４．利用相談はあるが、貴事業所の作業項目に、本人の希望する作業項目が無いため。 
５．その他（                                       ） 

 
問５．難病のある人を貴事業所で受け入れる場合に把握したい情報は何ですか。（複数回答可） 

１．主治医の意見書等、医療情報 
２．本人が自分自身の疾病をどれだけ理解しているか、自身で行っている体調管理について 
３．事業所が注意しなければならない疾患特有の注意事項 
４．その他（                                       ） 

 

以下の設問は、現在、難病のある人を受け入れている事業所の方へお伺いいたします。 

 
問６―問１１．同封した難病３５８疾患一覧表をご覧頂き、現在貴事業所を利用中である難病のある人の疾患番
号とそのかたの利用状況についてお答えください。 
 
 
利
用
者 

問６ 
 
疾患番号 
 

問７ 
 

障害者手帳  
0.なし 
1.身体 
2.知的 
3.精神 

問８ 
 
平均 
通所日数 
(日/月) 
小数点以下 

四捨五入 

問９ 
 
平均 
利用時間 
(時間/日) 
小数点以下 

四捨五入 

問１０ 
 
平均賃金 
（工賃） 
(円/月) 
 

小数点以下 

四捨五入 

問１１ 
 

主な作業内容 
 

次項の選択肢＊ 

より選択 
(複数回答可) 

例) 6 1 １6 5 56000 1、12 
１       

２       

３       

４       

５       

６       

７       

８       

９       

10       

 
＊問１１．主に行っている代表的な作業内容は何ですか。（選択し、上記表に記入。複数回答可能） 
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１９． 一般事務 
２０． 電話交換等の受付業
務 
２１． パソコンなど情報関
連 
２２． 農業・畜産 
２３． クリーニング 

２４． 販売 
２５． 清掃 
２６． 飲食店・
喫茶 
２７． 介護 
10．配達 

11．リサイクル 
12．シュレッダー 
13．軽作業 
14．印刷 
15．製造 

16．食品加工 
17．木工 
18．縫製 
19．鍼灸 
20．その他（             ） 

 
問１２．難病のある人に対して貴事業所でその疾患ゆえに配慮をしていますか。 

１．有 ２．無 

 
問１３．問１２で有りとお答えしたかたにお聞きします。その配慮とはどのようなものですか。また今後改善し
たいと思っていることはありますか。問１の質問項目（１～３３）から当てはまるものをすべて選択し番
号をお答えください。（複数回答可） 
問１３－１．現在、行っている配慮 問１３－２．今後さらに改善したいこと 
 
 

 
 

    
 
問１４．この他に難病のある人の希望に応じておこなっている個別の調整や変更があれば具体的にご記入くださ
い。例）急な発熱、疲労、症状の変動、症状の進行、痛み、などへの対応 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
⨾ 
 
 

これで終了となります。同封の封筒に入れご返送ください。 
ご協力ありがとうございました 
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難病について 

 

難病とは、一般に病気の原因が不明であり治療法が確定していなく後遺症で

悩む疾患であり、総合支援法では難治性疾患克服研究事業対象の 358 疾病が

対象となっています。難病の患者様の多くは、服薬、通院等を続けながら日常

の自己管理を行うことで、病気と共存した生活を送ることが可能になってきて

います。多くの患者様が長期にわたる治療を必要とするため、生涯にわたり療

養と社会生活を支える総合的支援の整備が必要です。 

 

難病の特徴として、疾患によって主な障害以外に他の障害が重複することが

あることや、機能障害は固定せずに数年以上かけて症状が進行したり、体調や

服薬の状況によって症状が変動したりすることがあります。将来的に機能障害

が進行する可能性があっても、合併症は予防できる場合もあります。多くの難

病患者様では、機能障害としてはとらえにくい、疲れやすさ、痛み（関節の痛

み、腹痛等）等がみられ、これらが日常生活や職業生活に影響を及ぼすことが

あります。このように病気の状態や症状、治療効果の見通しは、個人によって

異なるため、個々の症状に応じた、通院や休憩等への理解・配慮が必要です。 

 

＊別添の３５８疾病一覧をご参照ください。 
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  平成29年度厚生労働科学研究 
難病のある人に対する就労系福祉サービスにおける合理的配慮に関する調査票 
□ この調査票は無記名のため個人が特定されることはなく、調査結果を公表する場合は割合や合計などの

数値で示します。この調査に協力いただける方は文頭の□にレを記し、以下の設問にお答えください。ご本人

による記載が困難な場合は、代筆で結構です。ご本人が未成年の場合は、親権者等のご了解を得て下さい。 

 

以下の設問にお答えください。ご本人による記載が困難な場合は、代筆で結構です。 

■ アンケートのご記入者（１つだけ選んで○）  １．ご本人  ２．ご家族  ３．その他（         ）  
 

Ⅰ ご本人のプロフィールについてお伺いします 
問１－１ ご本人の性別（１つだけ選んで○）  １．男性    ２．女性  

 

問１－２ ご本人の年齢      歳 

 

問１－３ ご本人がお住まいの都道府県（１つだけ選んで○） 

1. 北海道 

2. 青森県 

3. 岩手県 

4. 宮城県 

5. 秋田県 

6. 山形県 

7. 福島県 

8. 茨城県 

9. 栃木県 

10. 群馬県 

11. 埼玉県 

12. 千葉県 

13. 東京都 

14. 神奈川県 

15. 新潟県 

16. 富山県 

17. 石川県 

18. 福井県 

19. 山梨県 

20. 長野県 

21. 岐阜県 

22. 静岡県 

23. 愛知県 

24. 三重県 

25. 滋賀県 

26. 京都府 

27. 大阪府 

28. 兵庫県 

29. 奈良県 

30. 和歌山県 

31. 鳥取県 

32. 島根県 

33. 岡山県 

34. 広島県 

35. 山口県 

36. 徳島県 

37. 香川県 

38. 愛媛県 

39. 高知県 

40. 福岡県 

41. 佐賀県 

42. 長崎県 

43. 熊本県 

44. 大分県 

45. 宮崎県 

46. 鹿児島県 

47. 沖縄県 

 

問１－４ 一緒に暮らしている人について（いくつでも○） 

１．一人暮らし  

２．配偶者 

３．親 

４．子または子の配偶者 

５．兄弟姉妹 

６．祖父母 

７．孫 

８．その他 （             ） 

 

問１－５ 主な介助者について（いくつでも○） 

１．介助は不要 

２．配偶者 

３．親 

４．子または子の配偶者 

５．兄弟姉妹 

６．祖父母 

７．孫 

８．公的ヘルパー

９．私的ヘルパー 

10．その他（              ） 

11．介助を必要としているが、頼める

人がいない 

 

問１－６ 外出について（いくつでも○） 

１．独りで可能   ２．付き添いが必要   ３．車で送迎が必要   ４．その他（              ） 

 

問１－７ 現在の住まいについて（１つだけ選んで○） 

１．自己（家族）所有 

２．賃貸（民間・公営） 

３．社宅・公務員住宅 

４．入院中 

５．グループホームや福祉施設などを利用 

６．その他（                         ） 
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問１－８ 別添の障害者総合支援法の対象疾病一覧から現在罹患している疾患名または番号を記入して下さ

い。 

 

Ⅱ 障害者手帳の受給状況等についてお伺いします 
問２－１ 所持する障害者手帳すべてに○をつけ、等級、種類にも○をつけて下さい。 

１．身体障害者手帳（１級・２級・３級・４級・５級・６級・７級） （１種・２種） （※7級は手帳の交付はなし） 

２．精神障害者保健福祉手帳（１級・２級・３級） 

３．療育手帳（Ａ（重度）・Ｂ（その他の場合）） 

※お住まいの地域によって愛護手帳、みどりの手帳、愛の手帳ともいいます 

４．取得していない →問２－２へ 

 

問２－２ 障害者手帳を取得していない理由について、おもなもの１つだけ選んで○をつけて下さい。 

１．必要がない 

２．手帳の制度を知らなかった 

３．取得したいができなかった（「対象に該当しない」と言われたなど） 

４．取得をすすめられなかった（「１．２級でないとあまり意味がない」と医療機関等で言われたなど） 

５．取得したくなかった 

６．その他（理由：                                                     ） 

 

Ⅲ 就労系障害福祉サービスの利用状況や意向についてお伺いします 
就労系障害福祉サービスとは、障害者総合支援法に基づく、１）就労移行支援、２）就労継続支援A型、３）

就労継続支援B型の３つの事業を指します。（お住まいの自治体経由で利用します） 

 

就労移行支援 

就労を希望する 65歳未満の障害者で、通常の事業所（企業等）に雇用されることが可能と

見込まれる方に対して、就労に必要な知識や訓練、就労に関する相談や支援を行います。

利用期間は 2年間です。 

就労継続支援

A型 

企業等に就労することが困難な方に対して、雇用契約に基づく生産活動の機会の提供や、

知識および能力の向上のために必要な訓練などを行います。利用期間に制限はなく、賃金

が支給されます。 

就労継続支援

B型 

 

雇用契約に基づく就労が困難な方に対し、生産活動などの機会の提供、知識および能力の

向上のために必要な訓練などを行います。利用期間に制限はなく、作業に対して工賃が支

給されます。 

 

問３－１ 就労系障害福祉サービスの制度があることを知っていましたか。（１つだけ選んで○） 

１．知っていた ２．知らなかった 

 

 

問３－２へお進みください                     問３－３へお進みください 
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問３－２ この制度についてどこで知りましたか。（複数回答可）     問３－４へお進み下さい 

１． 医療機関（主治医、看護師、相談員など） 

２． 市役所（町・区役所等も含む）の相談窓口 

３． 保健所（保健師）、健康福祉センター等 

４． 難病相談・支援センター 

５． 同じ疾患や障害のある人や団体 

６． 職業訓練施設（ハローワーク、障害者職業センター、

障害者就業・生活支援センター、職業訓練校など） 

７． インターネット 

８． 家族・親戚・知人・友人 

９． その他（                       ） 

 

問３－３ 今後この制度について知りたいですか。 

１．知りたい     ２．不要      ３．わからない     ４．その他（                   ） 

 

問３－４ 就労系障害福祉サービス（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）を

利用したことがありますか。１つだけ選んで○をつけて下さい。 

１． 現在利用している 

または利用したことがある 

２．利用したことはない 

 

 

問３－５へお進みください                 問３－１５へお進みください 

 

 

 

問３－５ 現在利用している、または利用したことのあるサービスに○をつけてください。 

１．就労移行支援     ２．就労継続支援A型      ３．就労継続支援B型     ４．わからない 

 

問３－６ 利用を開始した時期について、該当するものに○をつけてください。 

１． 平成29年4月以降（障害者総合支援法の対象が358疾病に拡大後） 

２． 平成25年4月～平成29年3月 （障害者総合支援法施行後） 

３． 平成18年4月～平成25年3月 （障害者自立支援法施行後） 

４． 平成18年3月以前 

 

問３－７ 平均通所日数について（小数点以下四捨五入） 1週間あたり  ＿＿＿＿＿日 

 

問３－８ 平均就労時間について（小数点以下四捨五入） 1日あたり  ＿＿＿＿＿＿時間 

 

問３－９ 平均工賃、賃金について（小数点以下四捨五入） 1か月あたり ＿＿＿＿＿円

 

 

 

 

 

（現在利用していない方は、利用していたときのこと

についてお答えください。） 
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問３－１０ 利用している事業所で行っている主な仕事内容について（いくつでも○）  

１． 一般事務 

２． 電話交換等の受付業務 

３． パソコンなど情報関連 

４． 農業・畜産 

５． クリーニング 

６． 販売 

７． 清掃 

８． 飲食店・喫茶 

９． 介護 

10．配達 

11．リサイクル 

12．シュレッダー 

13．軽作業 

14．印刷 

15．製造 

16．食品加工 

17．木工 

18．縫製 

19．鍼灸 

20．その他（             ） 

 

問３－１１ 利用している事業所で、事業所の職員からあなたの疾患について配慮を受けていますか。 

１．十分に受けている  ２．受けているが足りない   ３．受けていない    ４．わからない 

５．その他（                                                        ） 

 

問３－１２ 問３－１１で配慮を「受けている」と答えた方伺います。その配慮とはどのようなものですか。また今

後受けたい配慮はどのようなものですか。（いくつでも○） 

 

  配慮を受

けている 

配慮を受

けたい 

移動 

設備 

1.送迎サービス（自宅や最寄り駅）   

2.事業所内のバリアフリー   

3.車での通所   

4.歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印など   

5.事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）が誰もが使用しやす

いユニバーサルデザインである 

  

仕事内容

や進め方 

6.これまでの経験が生かせる仕事の提案   

7.希望する仕事につける   

8.その日の体調に合わせて仕事内容に変更することができる   

9.仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意   

10.難病のある人が可能な作業を増やしている   

仕事場所 11.症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を

使用しなくてすむ、トイレに近い場所など） 

  

12.明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整   

仕事時間 13.体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後

からの仕事など） 

  

14.天候や体調を考慮した来所日の調整   

休息 

負担軽減 

15.休息場所（横になれる場所など）の用意   

16.定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ   

17.当番制の業務の免除   

18.負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減   

19.在宅勤務ができる   
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医療 

介助 

20.事業所内での体調の把握   

21.起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策   

22.関係医療機関との情報交換    

23.通院の付き添い   

24.医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）の対応   

25.服薬管理   

26.食事制限や嚥下状態に対応した食事   

27.通院日の優先   

28.トイレや食事の介助   

就労支援 29.適性への配慮を含めた就職活動支援   

30.復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明   

コミュニ

ケーショ

ン 

31.障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫   

32.スタッフや他の利用者の疾病についての理解   

33.利用者同士が交流する機会   

 

 

問３－１３ 問３－１１で配慮を「受けていない」と答えた方に伺います。今後受けたい配慮はどのようなもので

すか。問３－１２の質問項目（１～３３）から当てはまるものをすべて選択し番号をお答えくだ

さい。（複数回答可） 

 

 

問３－１４ 就労系福祉サービスを利用したことがあり、現在は利用していない方に伺います。 

現在利用していない理由はなんですか。（いくつでも○） 

１． 通常の事業所（企業など）に就職した 

２． 病状変化があり、治療に専念することになった 

３． サービス内容に不満、困難があった（やりがいのある仕事が少ない、就職につながる訓練や支援がない

等） 

４． 設備や環境に不満、困難があった（通所が困難、段差がある・スロープがないなど建物が利用しづらい、

休憩室がない等） 

５． 収入が少なく利用を中止した 

６． その他（                                                     ） 
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問３－１５ 問３－４で「利用したことはない」と答えた方に伺います。今後就労系福祉サービスの利用を検討し

たいですか。（１つだけ選んで○） 

１．検討したい   ２．不要である   ３．わからない  ４．その他（                     ） 

 

問３－１６ 問３－１５で「検討したい」と答えた方に伺います。どのサービスの利用を検討したいですか。また、

実際に利用する場合に受けたい配慮はどのようなものですか。（いくつでも○） 

 

１） 利用を検討したいサービス 

１．就労移行支援     ２．就労継続支援A型      ３．就労継続支援B型     ４．わからない 

 
２）実際に利用する場合に受けたい配慮はどのようなものですか。問３－１２の質問項目（１～３３）

から当てはまるものをすべて選択し番号をお答えください。（複数回答可） 

 

 
 
Ⅳ就労状況についてお伺いします 
＊ここでいう就労とは、金額の多少に関わらず、賃金を得ているものを指します。したがって前項目で伺った就

労系障害者福祉サービスを利用し賃金（工賃）を得ている福祉的就労のかたも「就労している」に該当します。 

問４－１ 最近６ヶ月（平成29年10月1日現在）の収入を伴う就労状況について 

就労している方 就労していない方 

 

 

問４－２へお進みください                     問４－４へお進みください 

 

問４－２ 就労している方に伺います。現在のおもな雇用形態について（１つだけ選んで○） 

１．正社員／正規職員 

２．正社員以外／正規職員以外 

（派遣・契約・パートタイム等） 

３．在宅就業／家内労働 

４．自営業／家族従事者 

５．就労移行/就労継続支援事業所 

６．その他 (               ） 

７．わからない 

 

問４－３  問４－２で１または２に該当する方は、法定雇用率に基づく障害者雇用枠での採用か否かをお答

えください。（１つだけ選んで○） 

 

 

 

 

１．障害者雇用である        ２．障害者雇用ではない ３．わからない  問５－１へお進みください 
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問４－４ 就労していない方に伺います。就労していない理由（いくつでも○） 

１． 治療に専念 

２． 高齢 

３． 体力低下 

４． 常に介護が必要 

５． 家事・学業に専念 

６． 適職がない 

７． 働く必要がない 

８． その他（              ） 

 

問４－５ 就労の希望について（１つだけ選んで○） 

１． 就労したいと思わない・必要がない 

２． 就労したいが難しい 

３． 現在、就職活動中または活動する予定 

４． その他（                         ） 

 

問４－６ 就労する上で、希望することについて（いくつでも可） 

１． 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をしてほしい 

２． 職場での病気への理解がほしい 

３． 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 

４． 障害雇用率制度の下で働きたい 

５． 職場で身体介護サービスを利用したい 

６． 職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸器、酸素、IVHなど）ができる状況 

７． ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数の人としたい） 

８． 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 

９． バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 

１０．職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 

１１．在宅就労 

１２．その他（                                                       ） 

 

Ⅴ 家計（経済状況）についてお伺いします 
問５－１ あなたのおもな収入について（いくつでも○） 

１．給料・賃金・工賃 

２．年金 

３．手当 

４．生活保護費 

５．仕送り 

６．事業・財産収入 

７．その他

（                       ） 

 

問５－２ 年収について（税金や社会保険料を含んだ総額） 

１）あなたご本人の年収  （       万円／年）そのうち就労による所得（      万円／年） 

２）あなたの世帯全体の年収（      万円／年） 
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その他に、就労支援へのご要望やご意見がありましたらご自由にお書きください。 

 

 

 
  ご協力ありがとうございました。本調査票を返信用封筒に封入し、 

平成２９年１１月３０日までにご投函くださいますよう、お願いいたします。 
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福祉的就労場面における難病のある人への 

合理的配慮マニュアル
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12 特発性大腿骨頭壊死症  •••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••  27 

 

【消化器系疾患】 

13 潰瘍性大腸炎  •••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••  29 
14 クローン病  ••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••  31 

 

【皮膚・結合組織疾患】 

15 強皮症  •••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••••  33 
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このマニュアルに対するお問い合わせ先 

「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」 

研究代表者 深津玲子（国立障害者リハビリテーションセンター） 

はじめに 
 

平成 28年 4月より障害者差別解消法が施行され、社会的障壁の除去を必要とする

障害者のため、合理的配慮がされなければならないと規定されました。同法の対象となる障

害者には難病のあるひとも含まれます。しかしながら、障害福祉制度利用について近年整備

された難病においては、他の障害に比べ、福祉的就労場面における合理的配慮に関する調査

はほとんど行われていませんでした。多くの難病が長期にわたる治療を必要とし、また心身

機能は固定ではなく変化するという特性から、必要な合理的配慮は多様です。このことを踏

まえ、厚生労働科学研究「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」を平成２９年度に開始し、①全国の就労系福祉サービス機関を対象とした合理的

配慮の実態調査、②全国の難病当事者を対象とした合理的配慮に関するニーズ調査、③厚労

省難治性疾患政策研究事業指定難病班研究者等を対象とした疾病別合理的配慮に対するニ

ーズ調査を実施中です。当マニュアルは初年度調査結果を基に難病 15疾病について作成し

たものであり、来年度はさらに難病疾病を増やすとともに、内容を拡充する予定です。 

 

○平成 30年 7月より障害者総合支援法の対象疾病は 359に拡大されました（巻末資料）。 

○当マニュアルは主として就労系福祉サービス事業所を対象としていますが、調査に協力

頂いた難病当事者の方には一般就労中の方も多く、そのため Q5働くことについて～患者さ

んの声～では、就労系福祉サービス利用中の方の意見には（福祉）と記載しました。 

 

このマニュアルが難病のある方に対する理解を深め、就労系福祉サービス事業所において

適切な合理的配慮が可能となるよう役立てていただければ幸いです。 

下記ハンドブックもご参照ください。 

○就労系福祉サービス事業所における難病のある人への支援ハンドブック  

平成 28年 3月発行 平成 27年度厚生労働科学研究「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（研究代表者 深津玲子）」 

http://www.rehab.go.jp/info/file/fukushihandbook.pdf 

○在宅における就労移行支援事業ハンドブック  

平成 27年 3月発行 平成 26年度厚生労働科学研究「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（研究代表者 深津玲子）」 

http://www.rehab.go.jp/info/file/workinghandbook.pdf 
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１ 全身性エリテマトーデス（SLE） 

Q1：どのような病気ですか 
免疫機構が自分自身の体に対して反応してしまい、体の様々な部位で炎症が

起こる膠原病の一つです。人に感染する病気ではありません。症状が進行して腎

臓機能障害や、関節障害等が顕著になった場合では、障害認定の対象にもなりま

すが、多くの人はステロイド剤等の服薬や自己管理によって、症状を抑えつつ普

通の生活を送っています。 

Q2：どのような症状がありますか 
発熱、全身倦怠感、易疲労感、食欲不振などが見られます。ときによって、

関節炎、口内炎、脱毛、発疹や内臓、血管の病気が加わることがあります。こ

れらの症状の組み合わせは患者さんごとに異なります。日光に過敏に反応し、

皮膚に赤い発疹、水膨れ、発熱など出現することがあります。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか 
 症状の悪化を繰り返すと障害が進行してしまうため、過労や寒冷を避け、症

状悪化の兆しがあれば休息をとれるようにし、通院しやすくすることが大切で

す。また、重労働はもちろん、運搬等の中程度の肉体労働も、筋肉痛や関節痛

が起きやすいため、仕事内容、量、および体調に合わせた仕事時間の調整が必

要です。紫外線の防止が必要な方がいることは知っておくべきことです。通院

日は優先して休みをとれる配慮も重要です。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

SLE 当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として多くあがったもの 

 

 負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 
 体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事
など） 

 明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 
 その日の体調に合わせて仕事内容を変更することができる 
 希望する仕事につける 
 通院日の優先 
 在宅勤務ができる 
 これまでの経験が生かせる仕事の提案 
 難病のある人が可能な作業を増やしている 
 症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使用しなくて
すむ、トイレに近い場所など） 
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Q4：どのような業務を行っていますか 
就労系福祉サービスで行っている業務として、軽作業、一般事務、情報関

連、印刷、製造、食品加工での検品などがあります。 

 

Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 私が B型事業所に通所を決めた理由は、就職に向けて体力つけるため、職
が見つからず、ブランクが長くなることへの焦り、少しでもお金がほしか

ったためです。就労系福祉サービスのことは友の会の情報で知りました。

事前に何カ所か見学をしましたが、多くは精神障害や知的障害の方を対象

にしていて、難病の人を受け入れたことがないと言われました。現在、高

次脳機能障害や身体障害の方が多い事業所を利用しています。（福祉） 

 

 現在、在宅で働くことのできる就労移行支援サービスを利用しています。
サービス利用期間終了後に、実際に就労できるのか、仕事があるのか不安

です。体力的にフルタイムで働くことは無理ですが、個人のやりがい、経

験や特技を生かした仕事に就きたいです。（福祉） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

SLE 当事者調査で「就労する上で希望すること」として多くあがったもの 

 

 職場での病気への理解がほしい 
 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 
 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をして
ほしい 

 在宅就労 
 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 
 職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 
 バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 
 障害雇用率制度の下で働きたい 
 ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数の人とし
たい） 
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２ シェーグレン症候群 

Q1：どのような病気ですか 
免疫機構が自分自身の体に対して反応してしまい、体の様々な部位で炎症が

おこる膠原病の一つです。人に感染する病気ではありません。涙腺や唾液腺など

が炎症により、涙や唾液が出にくくなります。病状は安定している方が多いです。 

Q2：どのような症状がありますか 
目の痛み、かゆみ、疲れ目など目の乾燥による症状、また口腔や鼻腔の乾燥

により口が渇き、パサついた食べ物が呑み込みにくいこともあります。目薬や

こまめな水分摂取、部屋を加湿するのもよいでしょう。患者毎に異なります

が、関節痛や全身倦怠感が症状としてあらわれることもあります。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか 
症状の悪化を繰り返すと障害が進行してしまうため、過労や寒冷を避け、症

状悪化の兆しがあれば休息をとれるようにし、通院しやすくすることが大切で

す。また、重労働はもちろん、運搬等の中程度の肉体労働も、筋肉痛や関節痛

が起きやすいため、仕事内容、量、および体調に合わせた仕事時間の調整が必

要です。紫外線の防止が必要な方がいることは知っておくべきことです。通院

日は優先して休みをとれる配慮も重要です。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

シェーグレン症候群当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として

多くあがったもの 

 

 負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 
 明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 
 体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕
事など） 

 通院日の優先 
 その日の体調に合わせて仕事内容を変更することができる 
 希望する仕事につける 
 症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使用しなく
てすむ、トイレに近い場所など） 

 在宅勤務ができる 
 復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 
 スタッフや他の利用者の疾病についての理解 
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シェーグレン症候群当事者調査で「就労する上で希望すること」として 

多くあがったもの 

 

 職場での病気への理解がほしい 
 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 
 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 
 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をし
てほしい 

 在宅就労 
 職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 
 バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 
 その他 
 障害雇用率制度の下で働きたい 
 ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数の人と
したい） 

 職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸器、酸
素、IVH など）ができる状況 

Q4：どのような業務を行っていますか 
就労系福祉サービスで行っている業務として、情報関連、軽作業、一般事

務、販売、清掃、印刷、製造、配達、食品加工、手芸などがあります。 

Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 A 型事業所を体験利用した後に「難病の人は扱ったことがない」と、利用
契約を断られたことがありました。でも今の事業所では親切にしてもらっ

ています。A型事業所利用は 65 歳までですが、65 歳以上になってもここを

利用したいです。年金が少なく不安です。（福祉） 

 就労支援制度など、当事者会に入っていない人には、まだまだ周知されてい
ないように思います。私も同じ病気の会に出席して、他の会員から教えても

らいました。市役所や病院の医師などが支援制度に関するパンフレットなど

渡してくれればいいと思います。（福祉） 

 障害者手帳について、どの程度の障害で取得できるのか分からないし、情報
の取りようもない。どこで相談すればいいのかを公開してほしい。（福祉） 

 現在就労していますが、ハローワーク利用中は説明が不足し、就労継続 A・
B型は聞きましたが、就労移行支援サービスというものは今回このアンケー

トで初めて知りました。私自身理解力に欠ける所があるため、もっとわかり

やすい説明と説明文があればよいと思っていた。就労支援に関わる人にも疾

患に対する知識を増やしもらえたらと思います。又、制度に関しても周知が

不十分だと感じました。 
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関節リウマチ当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として 

多くあがったもの 

 

 負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 
 事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）が誰もが使用しやすいユニバー
サルデザインである 

 これまでの経験が生かせる仕事の提案 
 その日の体調に合わせて仕事内容を変更することができる 
 体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの
仕事など） 

 希望する仕事につける 
 症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使用しなく
てすむ、トイレに近い場所など） 

 天候や体調を考慮した来所日の調整 
 仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意 
 明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 
 通院日の優先 

３ 関節リウマチ 

Q1：どのような病気ですか 
免疫機構が自分自身の体に対して反応してしまい、体の様々な部位で炎症が

おこる膠原病の一つです。人に感染する病気ではありません。関節を滑らかに動

かす滑膜に慢性の炎症がおきて、関節機能が低下します。薬物療法、理学療法、

手術療法などを組み合わせることで、多くの人が安定した状態を保っています。 

Q2：どのような症状がありますか 
手足の関節が腫れたり、痛んだりします。特に、朝はこわばりのために、体

が動きにくく、手も使いにくいです。進行すると関節に変形が起こります。関

節に負担をかけない動作を心がけましょう。発熱、全身倦怠感、易疲労感、食

欲不振などがみられることもあります。疲れを残さないように休息を適宜とる

ことが大切です。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか 
 症状の悪化を繰り返すと障害が進行してしまうため、過労や寒冷を避け、症

状悪化の兆しがあれば休息をとれるようにし、通院しやすくすることが大切で

す。また、重労働はもちろん、運搬等の中程度の肉体労働も、筋肉痛や関節痛

が起きやすいため、仕事内容、量、および体調に合わせた仕事時間の調整が必

要です。 
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Q4：どのような業務を行っていますか 
病状や重症度は人により様々ですが、多くの方が多種多様な業務を行ってい

ます。過度なストレスを避け、通院や休息・体調管理に配慮することによっ

て、経験や特技を活かした仕事を続けることが可能です。就労系福祉サービス

で行っている業務として、軽作業があります。 

Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 今は非正規で働いていますが、障害者雇用ではありません。できれば１時間
おきに座れたり休めたりするところがあればいいと思います。重いものの運

搬ができないことを、いちいち職場で言うのが嫌だなと思います。配慮を求

めるより作業をした方がいいと、がまんしてしまい、関節の痛みが増します。 

 40 代で発病したが、発病前までの仕事を活かせない仕事をするしかなく、家
庭の事情で勉強して資格を取得する事もできず、数社転職しながら就労して

いる。給料は低く、離職したいという気持ちは変わらない。現在も元気な方々

と仕事をしていても、私は疲れている事が多く、自分自身で差を感じている。

これから病気の治療をしながら働いていく方々へ思う事、自分でも心がけて

いるが、できない事は無理しないで告知する事が大切だと思う。しかし、あ

れもこれもとなると言いにくく、黙って作業していることもある。通院のた

めに休みをとれるとありがたい。 

 私自身の就労に際し、ハローワークの相談員が事業所に「病気や障害の程度
は軽い方ですから」と電話で言っていた。就労のためのアピールだとは思う

が、「やはり健康に近い人が良い」という事業所側の希望があるのかと感じ、

嫌な思いをした。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

関節リウマチ当事者調査で「就労する上で希望すること」として 

多くあがったもの 

 

 職場での病気への理解がほしい 
 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 
 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をし
てほしい 

 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 
 バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 
 職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 
 障害雇用率制度の下で働きたい 
 在宅就労 
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４ 抗リン脂質抗体症候群 

Q1：どのような病気ですか 
血液中にできた自己抗体が関係して、血栓（血液のかたまり）を生じる病気で

す。生じる血管の部位や太さ、範囲によって、症状は患者さんごとに大きく異な

ります。人に感染する病気ではありません。約半数が全身性エリテマトーデスな

どの膠原病に合併しますが、基礎疾患を持たず、単独でこの病気を発症する方も

います。またこの自己抗体が陽性でも、血栓症や妊娠合併症の既往がなければ、

治療の必要性はないとされています。 

Q2：どのような症状がありますか 
閉塞する血管の部位により、様々な症状をきたします。例えば、皮膚では潰

瘍や網目状の皮疹、眼では網膜による視野障害、下肢では静脈血栓による腫脹

や疼痛などがあります。脳梗塞や心筋梗塞を発症される方もいます。禁煙、高

脂血症や脂質異常症など生活習慣病を改善するなど、日常生活で血栓症の危険

因子を減らすことが大切です。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか 
 脳梗塞や心筋梗塞の既往がある場合は、麻痺や運動機能障害などの後遺症に

配慮するとともに再発予防に努めます。全身性エリテマトーデスと合併してい

る場合は、症状の悪化を繰り返すと障害が進行してしまうため、過労や寒冷を

避け、症状悪化の兆しがあれば休息をとれるようにし、通院しやすくすること

が大切です。また、重労働はもちろん、運搬等の中程度の肉体労働も、筋肉痛

や関節痛が起きやすいため、仕事内容、量、および体調に合わせた仕事時間の

調整が必要です。紫外線の防止が必要な方がいることは知っておくべきことで

す。通院日は優先して休みをとれる配慮も重要です。 

 

 

 

抗リン脂質抗体症候群当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として  

多くあがったもの 

 希望する仕事につける 
 通院日の優先 
 これまでの経験が生かせる仕事の提案 
 その日の体調に合わせて仕事内容を変更することができる 
 難病のある人が可能な作業を増やしている 
 体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕
事など） 

 負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 
 在宅勤務ができる 
 適性への配慮を含めた就職活動支援 
 復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 
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Q4：どのような業務を行っていますか 
病状や重症度は人により様々です。過度なストレスを避け、通院や休息・体

調管理に配慮することによって、経験や特技を活かした仕事を続けることが可

能です。就労系福祉サービスで行っている業務として、軽作業があります。 

Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 私の場合は病気も安定しているので仕事ができますが、やはり体がキツイ
ので、1日 4時間にしています。仕事をしているといろんな人と会話がで

きるし、精神的にもストレス解消できるのでとても楽しいです。 

 就労系福祉サービスを受けたいが、自宅近くには事業所がない。該当する
事業所は、公共交通機関での通所が必須になり、支援を受けようと思うと

体調を崩してしまう。なので、ずっと病気をかくして就職し、もう 20～30

社転職している。 

 何かをがまんしないと働けない状況は以前から変わらないように思う。私
の病状が中途半端なせいもあるが、もっと就労支援サービスが可能な事業

所が増えてほしい。まだまだ都会の一部の地域に限られている現状があ

る。 

 今は正規職員ではありませんが、通院に休暇を利用できるので助かってい
ます。自分のペースで仕事を調整できるので、給料額は安くてもがんばり

たいと思えます。社会の理解があるといいなと思います。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

抗リン脂質抗体症候群当事者調査で「就労する上で希望すること」として 

多くあがったもの 

 

 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をして
ほしい 

 職場での病気への理解がほしい 
 在宅就労 
 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 
 障害雇用率制度の下で働きたい 
 ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数の人とし
たい） 

 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 
 バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 
 職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 
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５ 混合性結合組織病 

Q1：どのような病気ですか 
免疫機構が自分自身の体に対して反応してしまい、体の様々な部位で炎症が

起こる膠原病の一つです。人に感染する病気ではありません。全身性エリテマト

ーデス、強皮症と多発性筋炎・皮膚筋炎の３つの症状が少しずつ重なった病気で

す。 

Q2：どのような症状がありますか 
主な症状は、冷えることで手指が蒼白～紫色になるレイノー現象であり、保

温が大切です。発熱や関節炎などもみられます。肺や腎臓、心臓などに炎症が

起こり、全身倦怠感や息切れ、高血圧などもあらわれることがありますが、症

状の組み合わせは患者さんごとに異なります。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか 
症状の悪化を繰り返すと障害が進行してしまうため、過労や寒冷を避け、症

状悪化の兆しがあれば休息をとれるようにし、通院しやすくすることが大切で

す。また、重労働はもちろん、運搬等の中程度の肉体労働も、筋肉痛や関節痛

が起きやすいため、仕事内容、量、および体調に合わせた仕事時間の調整が必

要です。紫外線の防止が必要な方がいることは知っておくべきことです。通院

日は優先して休みをとれる配慮も重要です。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

混合性結合組織病当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として 

多くあがったもの 

 明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 
 天候や体調を考慮した来所日の調整 
 負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 
 その日の体調に合わせて仕事内容を変更することができる 
 症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使用しなくてすむ、ト
イレに近い場所など） 

 体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事など） 
 休息場所（横になれる場所など）の用意 
 通院日の優先 
 復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 
 難病のある人が可能な作業を増やしている 
 定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 
 当番制の業務の免除 
 在宅勤務ができる 
 起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策 
 適性への配慮を含めた就職活動支援 
 スタッフや他の利用者の疾病についての理解 
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Q4：どのような業務を行っていますか 
病状や重症度は人により様々です。過度なストレスを避け、通院や休息・体

調管理に配慮することによって、経験や特技を活かした仕事を続けることが可

能です。現在行っている業務として、パソコンなど情報関連があります。 

Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 就労継続 A型事業所で在宅就労をしています。在宅就労支援は制度的には

OK になったものの、実際には課題が多く、自治体は消極的と感じます。在

宅あるいは部分的在宅就労支援が認められると、多くの難病の人がこの制

度を利用できるのは明らかです。進展を望みます。IT を利用した新しい在

宅就労支援の方法がきっとできると思っています。（福祉） 

 私は現在パートで経理事務をしています。生活保護も受給しています。一

人暮らしのため、正社員での就労を希望しています。患者会で、民間の会

社が行う難病患者向けの就労移行支援を紹介されましたが、条件が合わず

利用できませんでした。条件とは、今の仕事をすべて辞めて、週 5日通所

すること。病気のため退職を繰り返しているので、現在の仕事を辞めた

ら、次の採用は厳しくなります。希望としては仕事を続けながら正社員を

目指したい。パートを続けつつ、必要な支援だけを利用して正規雇用へ転

身したく思います。 

 本当は就労しない方が病気が落ち着くことはわかっているのですが、働い

ています。入院を繰り返しています。症状が多岐にわたっているので、事

業主の方も対応が難しいことはわかるのですが、元気そうに見えても、病

人であることを忘れないで欲しいと思っています。私はたまたま管理職に

理解があり、短時間、少ない日数で働いていますが、職場で冷たい視線も

感じます。 

 疲れやすいので毎日通う仕事に不安がある。1日働き、1日休むぐらいが自

分の体調にはよいペースだと思う。今は在宅で文書作成する仕事を少しし

ているが、たいした収入にならない。体調の波があっても、緩やかに続け

られる在宅中心の仕事紹介があったら利用したい。 
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混合性結合組織病当事者調査で「就労する上で希望すること」として 

多くあがったもの 

 

 職場での病気への理解がほしい 
 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 
 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 
 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をしてほ
しい 

 バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 
 在宅就労 
 障害雇用率制度の下で働きたい 
 職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 
 職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸器、酸素、
IVH など）ができる状況 

 ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数の人とした
い） 
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６ 皮膚筋炎/多発性筋炎 

Q1：どのような病気ですか 
免疫機構が自分自身の体に対して反応してしまい、皮膚や筋肉に炎症が起こ

る膠原病の一つです。人に感染する病気ではありません。手指や肘膝関節外側に、

特徴的な皮膚症状がある場合は皮膚筋炎と呼ばれます。また筋肉の炎症により、

力が入りにくく、疲れやすく、筋肉が痛んだりします。この場合は多発性筋炎と

呼ばれます。多くの方は服薬によって、症状を抑えつつ普通の生活を送っていま

す。 

Q2：どのような症状がありますか 
皮膚筋炎では、顔や頭皮、手指や肘膝関節の外側に紅斑や皮疹がみられま

す。また、腕や太ももなどの胴体に近い筋肉に筋力低下があらわれやすいで

す。腕だと洗髪や洗濯物を干す動き、足だと階段や立ち上がり動作が困難にな

ります。喉の筋力が低下して、飲みこみにくくなることもあります。注意すべ

き合併症に間質性肺炎がありますので、頑固な咳が続く場合や、運動時の息切

れがあれば、早めに受診させましょう。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか 
症状の悪化を繰り返すと障害が進行してしまうため、過労や寒冷を避け、症

状悪化の兆しがあれば休息をとれるようにし、通院しやすくすることが大切で

す。また、重労働はもちろん、運搬等の中程度の肉体労働も、筋肉痛や関節痛

が起きやすいため、仕事内容、量、および体調に合わせた仕事時間の調整が必

要です。紫外線の防止が必要な方がいることは知っておくべきことです。通院

日は優先して休みをとれる配慮も重要です。 

 

 

 

 

 

 

 

皮膚筋炎/多発性筋炎当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として 

多くあがったもの 

 体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事
など） 

 難病のある人が可能な作業を増やしている 
 明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 
 当番制の業務の免除 
 負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 
 通院日の優先 
 症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使用しなくてす
む、トイレに近い場所など） 

 天候や体調を考慮した来所日の調整 
 在宅勤務ができる 
 適性への配慮を含めた就職活動支援 
 復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 
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Q4：どのような業務を行っていますか 
病状や重症度は人により様々です。過度なストレスを避け、通院や休息・体

調管理に配慮することによって、経験や特技を活かした仕事を続けることが可

能です。 

Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 1 時間単位で年休を取れる制度や病状に応じた勤務時間短縮制度があると
助かります。すでに退職し、入退院と自宅治療を続けながら現在にありま

すが、再就職したいと思っても、健常者と同等の仕事内容を要求されれば

負担が多すぎて対応できないことが容易に判断され、就職活動の初段階で

中断せざるを得ないと思うことが少なくありません。 

 現在は身体が不自由で、毎日の生活、家事、身の回りの事でいっぱいで、
労働は困難と感じます。しかし、できれば働きたいという思いはありま

す。 

 健康な方々から見ると「気の毒」とか「かわいそう」とかそういう感情し
か持ってもらえず、普通に扱ってもらえない不平等さを感じます。公的な

サービスで、労働の場が増えることは大変良いと思います。 

 好きな語学を生かして、自宅等で英語、スペイン語講師をしていますが、
収入は月平均 3万円程度で、夫の年金なしでは生活していけない状況で

す。リウマチを合併し、高額な皮下注射しか合わないので今後の生活が一

層不安になります。とは言え、生きている以上、それなりの形で社会と関

わりを持ち、仕事を持ち、毎日を重ねたいと思います。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

皮膚筋炎/多発性筋炎当事者調査で「就労する上で希望すること」として 

多くあがったもの 

 

 職場での病気への理解がほしい 
 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 
 バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 
 在宅就労 
 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をして
ほしい 

 職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 
 ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数の人とした
い） 

 障害雇用率制度の下で働きたい 
 職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸器、酸素、
IVH など）ができる状況 

 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 
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７ べーチェット病 

Q1：どのような病気ですか 
口腔粘膜、皮膚、外陰部、眼に炎症や潰瘍ができる病気です。病気の原因は明

らかでありませんが、白血球の異常によるものと言われています。人に感染する

病気ではありません。症状の程度や組み合わせは患者さんごとに異なります。 

Q2：どのような症状がありますか 
①舌や唇に繰り返しできる丸く浅い潰瘍、②皮膚症状（結節性紅斑様皮疹、

座瘡様皮疹など）、③外陰部の潰瘍、④眼球を包むぶどう膜の炎症による視力

低下、の４つの代表的な症状があります。潰瘍や皮疹は痛みを伴うことがあり

ます。症状は慢性的に経過し、繰り返すことが特徴です。保温に気をつけ、疲

れを残さないよう休息を適宜とることが大切です。歯科検診など口腔内の衛生

も心がけましょう。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか 
 症状の悪化を繰り返すと障害が進行してしまうため、過労や寒冷を避け、症

状悪化の兆しがあれば休息をとれるようにし、通院しやすくすることが大切で

す。 

Q4：どのような業務を行っていますか 
病状や重症度は人により様々です。過度なストレスを避け、通院や休息に配

慮することによって、経験や特技を活かした仕事を続けることが可能です。視

力が低下した場合には、技能訓練を経て復職する人もいます。 

Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 病気に対する職場の理解を得るのが難しいです。以前 20 年近く就労してい
た職場は、全く理解がなく、「長期休んだら即退職しろ」という社長からの

通達がありました。（福祉） 
 身体的に無理があることも一つですが、採用面接で傷ついた経験もあり、
働いていません。 
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べーチェット病当事者調査で「就労する上で希望すること」として 

多くあがったもの 

 

 職場での病気への理解がほしい 
 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をして
ほしい 

 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 
 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 
 職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 
 バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 
 職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸器、酸素、
IVH など）ができる状況 

 在宅就労 
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８ 網膜色素変性症 

Q1：どのような病気ですか 
ものを見るための重要な役割がある網膜の病気です。みえ方（視力や視野）が

変化します。遺伝性の疾患ですが、家族歴がない例もあります。人に感染する病

気ではありません。原因とされる遺伝子はとても多いため、進行度や症状も患者

さんごとに異なります。字が読みにくくなる状態でも、補助具を活用するなどし

て読み書きをされる方が多いです。ロービジョンケアに相談して、生活における

工夫を行うことが大切です。 

Q2：どのような症状がありますか 
暗いところで物が見えにくくなったり（夜盲）、視野が狭くなったりするこ

とからはじまります。その後に視力が低下、色覚異常へと進行します。病気の

進行は多くの方でとても緩やかで、数年あるいは数十年をかけて進行します。

症状の出現する順にも個人差があり、最初に視力が低下してから夜盲を自覚す

る人もいます。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか 
 拡大読書器やコンピューターの音声読み上げソフトなど、個人の状況に応じ

て支援機器を用いることによって、データ入力やインターネット・メールの利

用が可能になります。職場内外で移動の支障になるようなものを除くことも重

要です。また通勤混雑を避けて時差通勤を希望する人もいます。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

網膜色素変性症当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として 

多くあがったもの 

 

 明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 
 送迎サービス（自宅や最寄り駅） 
 仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意 
 これまでの経験が生かせる仕事の提案 
 希望する仕事につける 
 症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使用しなく
てすむ、トイレに近い場所など） 

 歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印など 
 難病のある人が可能な作業を増やしている 
 スタッフや他の利用者の疾病についての理解 
 事業所内のバリアフリー 
 復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 
 障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫 
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Q4：どのような業務を行っていますか 
就労系福祉サービスで行っている業務として、情報関連、一般事務、電話交

換等の受付業務、製造、食品加工、鍼灸、マッサージなどがあります。 

 

Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 就労移行支援サービスを利用している。視覚障害者の職業開発をしてほし
い。あんま、はり、きゅうだけでは生活が苦しい。（福祉） 

 視覚障害者の就労は難しいように思う。採用時に病状について詳しく説明し
ても職場全体に情報は伝えられず、できないことを要求される。就職しても

アフターフォローがなく、困ったことを相談できる場がない。視覚障害があ

ってもメガネをかけていれば晴眼と同じとみなされ、病気の特性を理解して

もらえないことが多い。 

 中途失明で点字も墨字も読めない人たちが、音声情報のみでスキルアップ、
キャリアアップの学習をするための教材や、音声情報のみでさまざまな資格

試験を受けられる環境を早急にととのえて欲しい。またそれが可能になった

時には広く周知してほしい。現状の点字使用のみという社会的圧力はよくな

いと思う。 

 朝の通勤ラッシュ時に、一人ではとても乗車する事ができません。現在は、
両親に送迎を行ってもらっていますが、両親も高齢でいつまでも送迎するこ

とはできません。事業所には、送迎サービスがありません。行政にお願いし

ましたが、障害者総合支援法では、同行援護はできても、通勤支援はできな

いとのこと。就労支援で、資格取得しても通勤支援が無ければ、就労ができ

ません。制度の改善を求めます。 

 

 

 

 

 

 

網膜色素変性症当事者調査で「就労する上で希望すること」として 

多くあがったもの 

 

 職場での病気への理解がほしい 
 在宅就労 
 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をしてほ
しい 

 職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 
 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 
 障害雇用率制度の下で働きたい 
 バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 
 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 
 ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数の人とした
い） 

 職場で身体介護サービスを利用したい 
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９ 脊髄小脳変性症 

Q1：どのような病気ですか 
脊髄や小脳の神経が変性する病気です。歩行が困難になり、手先の器用さが低

下して、言葉が聞き取りにくくなってきます。程度によって障害認定の対象にも

なりますが、数十年と長い時間をかけて、とてもゆっくりと進行します。遺伝性

のものと遺伝性でないものに分けられます。人に感染する病気ではありません。 

Q2：どのような症状がありますか 
起立や歩行でふらつく、足の筋肉がつっぱるなどで歩きにくくなります。歩

き出したり、向きを変えたりするときに転倒してしまうことがあり、注意しま

しょう。他には、めまいがする、手がうまく使えない、言葉が聞き取りにくく

なってきます。これらの症状の組み合わせは患者さんごとに異なります。血圧

が変動して低血圧になることがあります。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか 
 歩行の際にふらついて転倒してしまうことがあります。廊下やトイレなどに

手すりなどを設置するとリスクを減らすことができます。病気が進行しても、

コミュニケーションは十分に可能です。また通勤混雑を避けて時差通勤や在宅

勤務を希望する人もいます。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

脊髄小脳変性症当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として 

多くあがったもの 

 

 事業所内のバリアフリー 
 適性への配慮を含めた就職活動支援 
 送迎サービス（自宅や最寄り駅） 
 これまでの経験が生かせる仕事の提案 
 症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使用しなく
てすむ、トイレに近い場所など） 

 スタッフや他の利用者の疾病についての理解 
 負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 
 在宅勤務ができる 
 通院日の優先 
 希望する仕事につける 
 仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意 
 難病のある人が可能な作業を増やしている 
 復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 
 障害特性に合わせたコミュニケーションのとり方を工夫 
 利用者同士が交流する機会 
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Q4：どのような業務を行っていますか 
就労系福祉サービスで行っている業務として、情報関連、製造、軽作業など

があります。 

 

Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 30 代半ばで病を発症した者です。働き盛りでやりがいのある仕事から離
れ、現在は歩行不可、口も手先もうまく動かすことができません。動けば

疲れてしまい昼間も寝ていることが多いです。自分の好きな仕事を少しで

もできればいいとは思いますがそれは難しいことだと思います。 

 事業所スタッフに病気に対する専門的知識・配慮がない。義務付けるべ
き。（福祉） 

 子供 3人が難病の脊髄小脳変性症です。3人とも別々の就労継続支援 A型
事業に行っています。一人は利用していた事業所が最近閉鎖し、解雇され

ました。他一人は 8年ほど A型を利用していますが、今は 3事業所目にな

ります。病院の主治医は進行していないというのに、最近ふらつきが激し

いので進行しているのではないか、うちでは対応できないと言われ、2度

変わりました。本人は、事業所にも慣れた頃で嫌がりましたがやめまし

た。（福祉） 

 地方のせいか、仕事は少なく、内職のような安い賃金の仕事をしていま
す。（福祉） 

 

 

 

 

 

 

 

脊髄小脳変性症当事者調査で「就労する上で希望すること」として 

多くあがったもの 

 

 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をしてほ
しい 

 職場での病気への理解がほしい 
 バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 
 職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 
 在宅就労 
 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 
 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 
 障害雇用率制度の下で働きたい 
 ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数の人とした
い） 

 職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸器、酸素、IVH
など）ができる状況 

 

21 



 
 

110

10 多系統萎縮症 

Q1：どのような病気ですか 
小脳または大脳の神経細胞が変性する病気です。歩行が困難になり、手先の器

用さが低下して、言葉が聞き取りにくくなってきます。程度によって障害認定の

対象にもなりますが、十年以上と長い時間をかけて、とてもゆっくりと進行しま

す。 

Q2：どのような症状がありますか 
① 動きがゆっくり、筋肉がこわばって固くなる、歩きにくいなどのパーキ
ンソン症状、②立ちくらみやめまい、排尿や排便が困難になる自律神経

障害の症状、③起立や歩行でふらつく、手がうまく使えない、言葉が聞

き取りにくくなる小脳症状、の３つがあります。患者さんごとに症状は

異なります。症状が進行すると、唾液が増える、飲みこみにくくなるこ

とがありますので、誤嚥に注意しましょう。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか 
 歩行の際にふらついて転倒してしまうことがあります。廊下やトイレなどに

手すりなどを設置するとリスクを減らすことができます。病気が進行しても、

コミュニケーションは十分に可能です。また通勤混雑を避けて時差通勤や在宅

勤務を希望する人もいます。 

Q4：どのような業務を行っていますか 
病状や重症度は人により様々です。通勤手段や体調管理に配慮することによ

って、デスクワークや座位仕事、在宅就労が可能です。 
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Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 在宅勤務が可能ならば、今までの経験を生かして仕事を継続することがで
きると思いましたが、解雇となりました。世間一般にはまだまだ難病＝就

労不可能、という先入観があると思います。 
 障害福祉サービスと介護保険サービスをうまく併用していきたかったが実
際には難しかった。行政窓口や介護保険のケアマネからは情報を得られ

ず、当事者から情報収集した。個別支援をきちんとしてほしい。 

多系統萎縮症当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として 

多くあがったもの 

 

 事業所内のバリアフリー 
 天候や体調を考慮した来所日の調整 
 在宅勤務ができる 
 送迎サービス（自宅や最寄り駅） 
 事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）が誰もが使用しやすいユニバ
ーサルデザインである 

 これまでの経験が生かせる仕事の提案 
 希望する仕事につける 
 難病のある人が可能な作業を増やしている 
 症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使用しなく
てすむ、トイレに近い場所など） 

 体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事
など） 

 当番制の業務の免除 
 負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 
 起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策 
 医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）の対応 
 食事制限や嚥下状態に対応した食事 
 通院日の優先 
 トイレや食事の介助 
 適性への配慮を含めた就職活動支援 
 復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 
 スタッフや他の利用者の疾病についての理解 
 利用者同士が交流する機会 
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多系統萎縮症当事者調査で「就労する上で希望すること」として 

多くあがったもの 

 

 バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 
 在宅就労 
 職場での病気への理解がほしい 
 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 
 職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 
 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をしてほ
しい 

 職場で身体介護サービスを利用したい 
 職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸器、酸素、
IVH など）ができる状況 

 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 
 障害雇用率制度の下で働きたい 
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11 後縦靱帯骨化症 

Q1：どのような病気ですか 
脊椎の個々の骨を上下に連結する靭帯が、骨に変化してしまう病気です。脊髄

の入っている脊柱管が狭くなります。このために、脊髄そのものや脊髄から分枝

する神経根が圧迫されて、感覚や運動の障害をおこします。骨に変化する靭帯の

部位や長さ、また圧迫の程度によって症状は様々です。首をそらす姿勢を避ける

など、脊髄神経を保護するように努めましょう。 

Q2：どのような症状がありますか 
胸椎・腰椎靱帯の骨化では、足の脱力やしびれで立ったり歩いたりすること

が困難になります。頚椎靱帯の骨化では、首から指先に痛みやしびれがありま

す。細かい手先の作業が難しいこともあります。頸椎の部位でも症状の範囲が

足におよび歩行困難となること、圧迫の程度によって排尿や排便の障害を伴う

こともあります。すべての人で症状が悪化するわけではありません。一部の進

行性の人では手術を検討しますが、薬物療法で軽減する症状が多いです。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか  
 転倒を避け、首に負担をかけないようにする必要があります。また、飲酒に

より、酔って転倒するリスクが考えられます。 

Q4：どのような業務を行っていますか 
就労系福祉サービスで行っている業務として、情報関連、販売、清掃、リサ

イクル、シュレッダー、軽作業、印刷、製造、縫製などがあります。 

 

Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 B 型事業所を利用していますが、バリアフリーではないため車椅子で作業が
しにくい。広い作業所でのびのびとやりたい。（福祉） 

 病気があっても、サポートがあれば働くことはできます。病気を理解しても
らうのが大切です。 

 過疎地のため働き場所がない。交通便もわるく、就労の機会が少ない。（福
祉） 

 後縦靱帯骨化症で障害者手帳のない人の就労問題が大きい。障害者手帳の有
無によって面接時に左右される。 
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後縦靱帯骨化症当事者調査で「就労する上で希望すること」として 

多くあがったもの 

 

 職場での病気への理解がほしい 
 バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 
 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をしてほしい 
 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 
 障害雇用率制度の下で働きたい 
 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 
 職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 
 ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数の人としたい） 
 在宅就労 

後縦靱帯骨化症当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として 

多くあがったもの 

 

 送迎サービス（自宅や最寄り駅） 
 事業所内のバリアフリー 
 事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）が誰もが使用しやすいユニバーサル
デザインである 

 体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事
など） 

 負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 
 事業所内での体調の把握 
 適性への配慮を含めた就職活動支援 
 車での通所 
 歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印など 
 これまでの経験が生かせる仕事の提案 
 希望する仕事につける 
 仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意 
 症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使用しなくてす
む、トイレに近い場所など） 

 明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 
 天候や体調を考慮した来所日の調整 
 休息場所（横になれる場所など）の用意 
 定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 
 在宅勤務ができる 
 起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策 
 通院日の優先 
 復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 
 スタッフや他の利用者の疾病についての理解 
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12 特発性大腿骨頭壊死症 

Q1：どのような病気ですか 
股関節を形成する大腿骨頭（足のつけね）に血液が通わなくなり、骨組織が壊

死する（死んだ状態になる）病気です。関節面が変形してしまい、股関節に痛み

をきたします。特発性とは原因不明で発症するということをいいます。人に感染

する病気ではありません。ステロイドと鎮痛剤の内服やリハビリテーションな

どの保存療法、手術などの外科的療法があります。 

Q2：どのような症状がありますか 
数か月から数年の無自覚の時期の後、歩行や階段昇降の際に股関節に痛みが

起こってきます。はじめは安静だけで軽減することもありますが、大腿骨頭の

壊死の進行によって、痛みは再び増強します。多くの人は適切な治療によっ

て、普通の生活を送っています。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか 
股関節に負荷をかけないよう、長距離歩行や階段昇降、重量物の運搬を避ける

ことが重要です。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

特発性大腿骨頭壊死症当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として 

多くあがったもの 

 

 希望する仕事につける 
 明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 
 負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 
 適性への配慮を含めた就職活動支援 
 通院日の優先 
 車での通所 
 これまでの経験が生かせる仕事の提案 
 その日の体調に合わせて仕事内容を変更することができる 
 体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事な
ど） 

 スタッフや他の利用者の疾病についての理解 
 難病のある人が可能な作業を増やしている 
 休息場所（横になれる場所など）の用意 
 起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策 
 復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 
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Q4：どのような業務を行っていますか 
股関節への負荷を避け、通勤手段や体調管理に配慮することによって、デス

クワークや座位仕事が可能です。 

Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 体調に合わせて休みがほしい。 
 車の運転ができないので職場までの送迎があると助かります。パソコンを使
用した在宅の仕事があると良いです。 

 私は家族の経営する会社に在籍し、在宅で業務を行なっています。疲れやす
い事と足が不自由なためです。 

 股関節が悪いので立ち仕事は無理。身体もしんどくて、毎日一定の時間に一
定の場所に行って一定の時間仕事することができない。私の今の状況で働く

のは非常に難しいです。 

 年齢も高くなってきて、現在の IT の技術においつけない。体力も若いころ
よりずっと落ちました。難病者向けの IT 講習があると良いと思います。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

特発性大腿骨頭壊死症当事者調査で「就労する上で希望すること」として 

多くあがったもの 

 

 職場での病気への理解がほしい 
 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 
 在宅就労 
 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をしてほ
しい 

 バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 
 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 
 職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 
 ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数の人とした
い） 

 障害雇用率制度の下で働きたい 
 職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸器、酸素、
IVH など）ができる状況 
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13 潰瘍性大腸炎 

Q1：どのような病気ですか 
炎症により、大腸にびらん（粘膜のただれ）や潰瘍ができる病気です。原因は

不明ですが、免疫機構が自分自身の体に対して反応してしまい、大腸に炎症がお

きると考えられています。人に感染する病気ではありません。症状が軽快するこ

とも多いです。多くの人は、定期的な検査と治療により、症状を抑えつつ普通の

生活を送っています。 

Q2：どのような症状がありますか 
血便や下痢、腹痛がおこります。場合によって、発熱、体重減少や貧血など

の全身症状を伴うこともあります。これらの症状の組み合わせは、患者さんご

とに異なります。疲れを残さないように休息を適宜とることが大切です。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか 
 突然の腹痛等に対応できるように、トイレに行きやすくする、腸からの栄養

吸収の不足を補うための栄養補給の時間や、通院への理解が重要です。長時間

労働、過重、立ち仕事などの負荷は体調悪化の原因となるので配慮が必要で

す。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

潰瘍性大腸炎当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として 

多くあがったもの 

 

 症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使用しなくて
すむ、トイレに近い場所など） 

 負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 
 通院日の優先 
 その日の体調に合わせて仕事内容を変更することができる 
 体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事
など） 

 スタッフや他の利用者の疾病についての理解 
 送迎サービス（自宅や最寄り駅） 
 定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 
 当番制の業務の免除 
 在宅勤務ができる 
 事業所内での体調の把握 
 適性への配慮を含めた就職活動支援 
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Q4：どのような業務を行っていますか 
就労系福祉サービスで行っている業務として、情報関連、販売、清掃、軽作

業などがあります。デスクワークや専門職を選ぶ人が多いようです。 

Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 一般成人の指導までできる書道の資格を持っているのですが、その資格を活
用できる場がありません。トイレの回数が多く、仕事をする上で周囲の理解

も必要です。シフト制で、会社や作業所で仲間と協力する仕事に入る場合、

どうしても体調不安により、穴を開ける恐れを心配します。自営につながる

様な支援をして欲しいのですが、問い合わせなどできる所はあるのでしょう

か？ 

 福祉的就労の作業に難病患者にあうものが少なすぎる。田舎だと農作業や除
草作業、立ち仕事などが多く、身体に負担が少ない作業はほとんど無い。 

 私は、潰瘍性大腸炎のうち１割に当たる重症患者となり、20 代の 5年間は
治療に専念するほかありませんでした。その期間、収入は派遣社員として

年間 130 万にも満たず、貯金もできない日々でした。治療で体調が安定し

た今は正社員として働き始めたばかりです。重症の人、軽症の人、ともに

将来重症化する恐れがあり、不安を抱えています。（福祉） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

潰瘍性大腸炎当事者調査で「就労する上で希望すること」として多く 

あがったもの 

 

 職場での病気への理解がほしい 
 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 
 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 
 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をして
ほしい 

 職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 
 バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 
 在宅就労 
 障害雇用率制度の下で働きたい 
 ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数の人とし
たい） 

 職場で身体介護サービスを利用したい 
 その他 
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14 クローン病 

Q1：どのような病気ですか 
小腸や大腸といった消化管に炎症が起こる病気です。炎症がおこる場所は、口

から肛門まですべての消化管であり、病変が散在します。したがって、患者さん

ごとに症状は異なります。人に感染する病気ではありません。定期的な検査を受

けて、薬物療法や手術療法などを組み合わせることで、多くの人が安定した状態

を保っています。 

Q2：どのような症状がありますか 
腹痛や下痢、血便などが主な症状です。腸から栄養が十分に吸収できない

と、体重減少、全身倦怠感、貧血、さらには発熱や関節炎を生じることもあり

ます。病気の活動性や症状が落ち着いていれば、通常の食事が可能ですが、食

事による病状悪化を避けることが最も重要です。経腸栄養や完全中心静脈栄養

などの栄養療法を行っている人もいます。また疲れを残さないように休息を適

宜とることが大切です。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか 
 突然の腹痛等に対応できるようにトイレに行きやすくする、食事療法や栄養

療法（経腸栄養・中心静脈栄養）の自己管理がしやすいように配慮する、補給

の時間や通院への理解などが重要です。長時間労働、過重、立ち仕事などの負

荷は体調悪化の原因となります。 

Q4：どのような業務を行っていますか 
就労系福祉サービスで行っている業務として、一般事務、製造、軽作業、縫

製などがあります。デスクワークや専門職を選ぶ人が多いようです。 

Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 下痢や腹痛が頻繁に起こるため、できる限り高機能なトイレが設置された
職場、通勤の負担が軽い、あるいは在宅勤務が望ましいと考えています。

（福祉） 
 トイレに行く回数が多いため、仕事仲間に病気を打ち明けていても、毎回
行くのは精神的に負担であり、定期的に「トイレに行ってもいいですよ」

など、声かけしてもらえる職場が理想だと思います。上下に隙間がなく排

便時に音や臭いがもれないトイレが安心できます。 
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クローン病当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として 

多くあがったもの 

 

 その日の体調に合わせて仕事内容を変更することができる 
 通院日の優先 
 希望する仕事につける 
 症状に応じて適切な仕事場所の配慮（移動が少ない、階段を使用しなくてすむ、
トイレに近い場所など） 

 体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの仕事など） 
 適性への配慮を含めた就職活動支援 
 明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 
 休息場所（横になれる場所など）の用意 
 定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 
 復職や勤務する会社に対して疾病の特徴や必要な配慮の説明 
 負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 
 スタッフや他の利用者の疾病についての理解 
 車での通所 
 これまでの経験が生かせる仕事の提案 
 天候や体調を考慮した来所日の調整 
 当番制の業務の免除 
 事業所内での体調の把握 
 利用者同士が交流する機会 

 

クローン病当事者調査で「就労する上で希望すること」として 

多くあがったもの 

 

 職場での病気への理解がほしい 
 就労支援（条件にあう職探し、手続き、職場への難病の説明など）をしてほしい 
 状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 
 障害雇用率制度の下で働きたい 
 在宅就労 
 バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 
 職場で医療ケア（たんの吸引・吸引器、経管栄養、導尿、呼吸器、酸素、IVH な
ど）ができる状況 

 ワークシェア（作業分担して働きたい、あるいは同じ作業を複数の人としたい） 
 今までの経験を生かして働きたい・やりがいのある仕事がしたい 
 職場までの交通手段の補助（付き添い者、送迎、タクシー券補助等） 
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強皮症当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として 

多くあがったもの 

 

 これまでの経験が生かせる仕事の提案 
 負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 
 事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）が誰もが使用しやすいユニバ
ーサルデザインである 

 希望する仕事につける 
 その日の体調に合わせて仕事内容を変更することができる 
 難病のある人が可能な作業を増やしている 
 明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 
 体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの
仕事など） 

 通院日の優先 
 スタッフや他の利用者の疾病についての理解 
 利用者同士が交流する機会 

15 強皮症 

Q1：どのような病気ですか 
免疫機構が自分自身の体に対して反応してしまい、体の様々な部位で炎症が

おこる膠原病の一つです。人に感染する病気ではありません。皮膚や内臓が硬く

なる変化（硬化）を特徴とします。病気の進行や内臓病変を起こす頻度は、患者

さんごとに大きく異なります。まったく進行しない方、限局して硬化が現れる方、

全身に及ぶ方などがいます。 

Q2：どのような症状がありますか 
指の腫れぼったい感じから、皮膚の硬化と共に関節が曲がりにくくなり、つ

まむ動作が難しいことがあります。冷えることで手指が蒼白～紫色になるレイ

ノー現象がみられ、保温が大切です。また、肺や消化器、腎臓、心臓などの炎

症により、全身倦怠感や胸やけ、高血圧、便秘や下痢もあらわれることがあり

ます。 

Q3：どのような配慮をすれば働くことができますか 
 症状の悪化を繰り返すと障害が進行してしまうため、過労や寒冷を避け、症

状悪化の兆しがあれば休息をとれるようにし、通院しやすくすることが大切で

す。皮膚や内臓など病変は多岐にわたり、個人ごとに症状が異なります。携帯

用の酸素を使う方もいます。 
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Q4：どのような業務を行っていますか 
病状や重症度は人により様々です。過度なストレスを避け、通院や休息・体

調管理に配慮することによって、経験や特技を活かして仕事を続けることが可

能です。就労系福祉サービスで行っている業務として、一般事務等がありま

す。 

Q5：働くことについて ～患者さんの声～ 
 前に仕事をしていた事もありましたが、体調が悪い日も、休むことでみんな
に迷惑がかかってしまうので休む事ができませんでした。それで病気も精神

的にも難しいと思い仕事をやめました。家でできて働ける仕事、時間や日に

ちにゆとりのある内職があったら働けるのにと思います。 

 現在の自分でもできることがある。そのような点を生かせる仕事に就けるよ
うにきめ細やかに支援してもらいたい。 

 職場の理解がもっとほしい。職場のスタッフの理解はあったように思うが、
体調が悪く休む時は職場のスタッフに申し訳ないという気持ちが強かった。

今の自分にもできることがあれば生かした仕事につきたい。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

強皮症当事者調査で「実際に利用する際に受けたい配慮」として 

多くあがったもの 

 

 これまでの経験が生かせる仕事の提案 
 負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 
 事業所の設備・機器（ドアノブ、机など）が誰もが使用しやすいユニバ
ーサルデザインである 

 希望する仕事につける 
 その日の体調に合わせて仕事内容を変更することができる 
 難病のある人が可能な作業を増やしている 
 明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 
 体調に合わせた仕事時間（午前中体調がすぐれないので午後からの
仕事など） 

 通院日の優先 
 スタッフや他の利用者の疾病についての理解 
 利用者同士が交流する機会 
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