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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 第三診療部長 

 

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、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を目的とした。具体的には、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。これらの結果に基づき、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、就労系福祉サービス事業所におけ

る難病のある人への合理的配慮マニュアルを作成した。なお本研究では研究を開始した

平成29年度における障害者総合支援法の対象358疾病を難病と定義した。 
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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現在就労系福祉サービスを受けてい

る、あるいは希望する難病当事者を対象

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：主たる

利用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（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。 

 

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：２０の難病

疾病団体の協力を得て、15歳（中学

卒業後）〜65歳の当事者 3,511名に

就労支援等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。 

 

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：厚労省難

治性疾患政策研究事業指定難病班２９

班（４２疾病）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
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合理的配慮について質問紙調査を実施

した。 

 

C. 研究結果 

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：854事

業所から回答を得た（回収率40％）。

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（以下「25年

度調査」という）（n=6,053）の16%に

比べ17ポイント増加している。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、

24ポイント増加している。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

90.7％で、これは25年度調査の90.7%

変わらなかった。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。また難

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、その配慮項

目は多い順に「その日の体調に合わせ

仕事内容を変更できる」「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。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。 

 

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：1,502名よ

り回答を得た（回収率43％）。回答の

あった疾病は66である。男性452人、

女性1,043人、性別無回答6人、平均

年齢47.5歳。障害者手帳は60.7%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。就労系福祉サービ

スの利用経験があるという回答は115

人（7.7%）で、これは平成26年度当

事者調査（深津）の結果6%(n=889)よ

りやや増加していた。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568人

(37.8%)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(916人)中、434人

（47.4％）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。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

32.2%」「受けていない7.8%」「わから

ない・その他15.6%」という回答であ

った。受けている配慮として多く上が

った項目は「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」「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」「事業所内での

体調の把握」などであった。 
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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：21研究班

30疾病について回答を得た。就業割合

は男女とも原発性胆汁性胆管炎、特発

性血小板減少性紫斑病、混合性結合組

織病で高く、全身性アミロイドーシス

では低かったが、就労状況は同一疾患

であっても病型や重症度により異なる

こと等が示された。就業に影響する症

状は、筋力低下、構音障害、呼吸困

難、消化器症状、神経症状、眼症状、

皮膚症状、全身倦怠感、発熱、貧血、

関節炎、歩行困難等、様々である。い

ずれの疾病でも、就業可能性は重症度

や症状によるところが大きく、きめ細

かい就労支援の必要性が確認された。 

 

④ 就労系福祉サービス事業所における難

病のある人への合理的配慮マニュアル

作成；事業所・当事者・難病研究者調

査の知見を盛り込み、４１疾病につい

て疾病ごとに必要な合理的配慮、当事

者の声をまとめ「就労系福祉サービス

事業所における難病のある人への合理

的配慮マニュアル～患者さんの声を集

めて作りました～」を発行した。今後

厚労省および国立障害者リハビリテー

ションウェブサイトにて公開予定であ

る。 

 

D. 考察 

事業所調査では、現在難病のある人が利

用していると回答した事業所は33%でこれ

は25年度調査の16%に比べ17ポイント増加

している。また過去5年間についても利用

有りが43%で25年度調査の19％に比べ、24

ポイント増加している。しかし調査事業所

が主たる対象に「難病」を記載している機

関であることを考えれば、いまだ半数以上

の事業所で難病患者の利用がないことは検

討すべき課題である。利用のない理由は事

業所の問題ではなく、「そもそも来談がな

い」ことであることを考慮すれば、難病の

ある人に就労系福祉サービスの周知が不十

分である可能性が考えられる。8割以上の

事業所において「通院日の配慮」「その日

の体調にあわせた調整」「疾病の理解」な

どを実施していることが明らかとなり、

また事業所が難病当事者を受け入れるに

あたり、「医療情報」「疾病特有の注意

点」とならび「本人が自身の疾病をどの

程度理解しているか」を重要ととらえて

いることも明らかとなった。 

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多くはないが、

制度について知りたい、と言う回答が未利

用者の半数近くあり、潜在的利用ニーズが

あることを示唆している。事業所調査とあ

わせ、難病のある人への就労系福祉サービ

スが今後重要であることを示唆する。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75％にのぼり、配慮を受

けていないという回答は7.8%であった。 

研究班調査では、就業に影響する症状

は筋力低下、構音障害、呼吸困難、消化

器症状、神経症状、眼症状、全身倦怠

感、発熱、貧血、関節炎、歩行困難等、

様々であった。就業可能性は重症度や症

状によるところが大きく、きめ細かい就

労支援の必要性が確認された。 
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これら事業所、当事者、研究者調査の

結果を踏まえ、難病14疾患群40疾病につ

いて「難病のある人への疾病別合理的配

慮マニュアル」を発行し、今後の施策・

事業での活用を見込んでいる。 

今回の研究の知見を活かし、４１疾病に

ついて疾病ごとに必要な合理的配慮、当事

者の声をまとめ「就労系福祉サービス事業

所における難病のある人への合理的配慮マ

ニュアル～患者さんの声を集めて作りまし

た～」を発行した。今後国立障害者リハビ

リテーションセンター、厚生労働省のHP等

で公表し、施策・事業での活用を図りた

い。 

 

E. 健康危険情報 

特になし 

 

F. 研究発表 

１. 論文発表 

 深津玲子, 今橋久美子, 就労系福祉サ

ービス事業所の利用環境調査結果につ
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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第28回

研究大会, 東京, 2017-11-05. 

 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. P164-171,2018. 

 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. p164,2018. 

 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.S127-

130,2018. 

 

 

 

 

G. 知的財産拳の出願・登録状況（予定を

含む）   
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無し 

 

H. 特許取得・実用新案登録・その他 

無し 
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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）） 

研究分担報告概要 

 

難病のある人に対する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 

研究分担者：深津玲子 国立障害者リハビリテーションセンター病院 第三診療部長 

 

研究要旨 

 難病のある人の就労系障害福祉サービス事業所の利用状況および実態を明らかにす

る目的で29年度に質問紙調査を実施し、30年度に集計したデータの分析を行った。主

たる利用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（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い、854事業所から回答を得た（回収率

40％）。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17ポイント増加している。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、24ポイント増加している。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90.7％で、

これは25年度調査の91.7%と変わらなかった。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。また難病疾病ゆえの配

慮を行っていると回答した事業所は68%であり、その配慮項目は多い順に「その日の体

調に合わせて仕事内容を変更できる」「体調に合わせた仕事時間の変更」「来所中の体

調確認」などであった。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。 

なお本研究では研究を開始した平成29年度における障害者総合支援法の対象358疾病

を難病と定義した。 

 

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、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する。 

 

B. 研究方法 

以下、都道府県に設置され、主たる利

用者に難病を記載している就労系福祉サ

ービス事業所に、質問紙による悉皆調査
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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。 

調査対象機関は2,112（就労移行348、就

労継続Ａ型728、Ｂ型1,036）ヵ所であ

り、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（調査用紙は巻

末）。 

 

C. 研究結果 

854事業所から回答を得た（回収率

40％）。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17ポイン

ト増加している。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、24ポイント増加している。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

90.7％で、これは25年度調査の91.7%と変

わらなかった。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。ま

た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、その配慮項目は

多い順に「その日の体調に合わせて仕事内

容を変更できる」「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。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。障害者手帳を取得していない利用者は

22％おり、これは25年度調査の7％より15

ポイント増加していた。主な作業内容は軽

作業、パソコンなど情報関連等である。事

業所が現在行っている具体的な配慮事項に

ついては、巻末の表10-1～10-4、今後さら

に改善したい具体的な事項については表

11-1～11～4に示した。 

 

D. 考察 

現在難病のある人が利用していると回答

した事業所は33%でこれは25年度調査の16%

に比べ17ポイント増加している。また過去

5年間についても利用有りが43%で25年度調

査の19％に比べ、24ポイント増加してい

る。しかし調査事業所が主たる対象に「難

病」を記載している機関であることを考え

れば、いまだ半数以上の事業所で難病患者

の利用がないことは検討すべき課題であ

る。利用のない理由は事業所の問題ではな

く、「利用相談がない」ことであることを

考慮すれば、難病のある人に就労系福祉サ

ービスの周知が不十分である可能性が考え

られる。多くの事業所において「通院日の

配慮」「その日の体調にあわせた調整」

「疾病の理解」などを実施していること

が明らかとなり、また事業所が難病当事

者を受け入れるにあたり、「医療情報」

「疾病特有の注意点」とならび「本人が

自身の疾病をどの程度理解しているか」

を重要ととらえていることも明らかとな



 
 
9

った。障害者手帳を取得していない難病

当事者の利用が25年度と比べ大幅に増加

している点は、難病のある人は障害者手

帳の有無にかかわらず障害福祉サービス

の利用が可能であることの認知が進んだ

ことを示唆するかもしれない。難病のあ

る人の体調に応じた仕事内容、時間、場

所等は多くの機関で配慮されているが、

今後は仕事の多様化（可能な仕事を増や

す）が就労系福祉サービスの最大の課題

と考える。 

 

E. 健康危険情報 

特になし 

 

F. 研究発表 

1. 論文発表 

  なし 

 

2. 学会発表 

 Fukatsu R．Research on 

Publicization of National 

Employment Welfare Service for 

Persons with Intractable Diseases 

in Japan, 4th International 

Conference on Healthcare & Life-

Science Research, Bangkok, 

Thailand，2018, 2018-07-13. 

 深津玲子，今橋久美子. 就労系福祉サ

ービス事業所の利用環境調査結果につ

いて, 全国難病センター研究会第30回

研究大会, 札幌, 2018-11-03. 

 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第28回

研究大会, 東京, 2017-11-05. 

 

G. 知的財産権の出願・登録状況（予定を

含む）   

無し 

 

H. 特許取得・実用新案登録・その他 

無し 
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就労系福祉サービス事業所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

慮に関する実態調査 

 

表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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表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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表３ 利用したことがない理由は何ですか 

 

 

 

 

 

 

表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５－１ 提供しているサービス n=854 複数回答 

通院日の配慮をしている（通院を優先） 812 95% 

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% 

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% 

来所中の体調を確認している 747 87% 

利用者同士が交流する機会をもうけている 744 87% 

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% 

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% 

休息場所（横になれる場所など）を用意している 685 80% 

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% 

負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している 594 70% 

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 591 69% 

明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整をしている 576 67% 

送迎サービスを行っている 553 65% 

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） 543 64% 

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 531 62% 

適性への配慮を含めた就職活動支援を行っている 518 61% 

車での通所を許可している 508 59% 

希望する仕事につけるようにしている 493 58% 

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 472 55% 

これまでの経験が生かせる仕事を提案している 468 55% 

関係医療機関との情報交換をしている  419 49% 

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 401 47% 

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 377 44% 

事業所内がバリアフリーである 339 40% 

当番制の業務を免除している 338 40% 

服薬管理をしている 188 22% 

難病のある人が可能な仕事を増やしている 185 22% 

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 160 19% 

トイレや食事の介助をおこなっている 138 16% 

通院の付き添いをしている 123 14% 

食事制限や嚥下状態に対応した食事を用意している 118 14% 

在宅勤務ができるようにしている 43 5% 

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 34 4% 
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表５－２ 提供していないサービス n=854 複数回答 

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% 

在宅勤務ができるようにしている 738 86% 

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% 

トイレや食事の介助をおこなっている 546 64% 

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% 

通院の付き添いをしている 447 52% 

事業所内がバリアフリーである 412 48% 

服薬管理をしている 387 45% 

難病のある人が可能な仕事を増やしている 305 36% 

送迎サービスを行っている 236 28% 

車での通所を許可している 197 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 179 21% 

当番制の業務を免除している 170 20% 

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 164 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 137 16% 

関係医療機関との情報交換をしている  120 14% 

明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整をしている 111 13% 

適性への配慮を含めた就職活動支援を行っている 106 12% 

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 105 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） 103 12% 

休息場所（横になれる場所など）を用意している 84 10% 

これまでの経験が生かせる仕事を提案している 70 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 63 7% 

定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけをしている 54 6% 

利用者同士が交流する機会をもうけている 42 5% 

希望する仕事につけるようにしている 38 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 32 4% 

負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している 26 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 19 2% 

通院日の配慮をしている（通院を優先） 17 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 17 2% 

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 16 2% 

来所中の体調を確認している 13 2% 
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表５－３ 場合により提供しているサービス n=854 複数回答 

難病のある人が可能な仕事を増やしている 333 39% 

当番制の業務を免除している 315 37% 

希望する仕事につけるようにしている 311 36% 

関係医療機関との情報交換をしている  305 36% 

これまでの経験が生かせる仕事を提案している 302 35% 

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% 

服薬管理をしている 270 32% 

通院の付き添いをしている 268 31% 

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% 

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% 

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 231 27% 

負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）を軽減している 218 26% 

適性への配慮を含めた就職活動支援を行っている 213 25% 

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） 198 23% 

明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整をしている 158 19% 

トイレや食事の介助をおこなっている 156 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 151 18% 

車での通所を許可している 145 17% 

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 145 17% 

定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけをしている 119 14% 

食事制限や嚥下状態に対応した食事を用意している 116 14% 

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 111 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）

にしている 109 13% 

事業所内がバリアフリーである 96 11% 

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 80 9% 

来所中の体調を確認している 76 9% 

休息場所（横になれる場所など）を用意している 75 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 73 9% 

利用者同士が交流する機会をもうけている 65 8% 

送迎サービスを行っている 64 7% 

在宅勤務ができるようにしている 54 6% 

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 43 5% 

通院日の配慮をしている（通院を優先） 20 2% 
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表６－１ 利用者の難病疾患 

H29 調査 (n=431)  （上位 37 疾患）     

1 ダウン症候群  45 10.4% 

2 潰瘍性大腸炎 28 6.5% 

2 筋ジストロフィー 28 6.5% 

2 パーキンソン病 28 6.5% 

5 脊髄小脳変性症（多系統萎縮症を除く） 27 6.3% 

6 全身性エリテマトーデス 21 4.9% 

6 多発性硬化症/視神経脊髄炎 21 4.9% 

8 もやもや病 19 4.4% 

9 関節リウマチ 17 3.9% 

10 クローン病 16 3.7% 

11 ベーチェット病 9 2.1% 

12 後縦靱帯骨化症 8 1.9% 

12 サルコイドーシス 8 1.9% 

14 下垂体前葉機能低下症 7 1.6% 

14 プラダー・ウィリ症候群 7 1.6% 

16 シェーグレン症候群 5 1.2% 

16 神経線維腫症 II 型 5 1.2% 

16 特発性大腿骨頭壊死症 5 1.2% 

16 ミトコンドリア病 5 1.2% 

16 網膜色素変性症 5 1.2% 

21 ウィリアムズ症候群 4 0.9% 

21 黄色靱帯骨化症 4 0.9% 

21 結節性硬化症 4 0.9% 

21 シャルコー・マリー・トゥース病 4 0.9% 

21 重症筋無力症 4 0.9% 

21 特発性血小板減少性紫斑病 4 0.9% 

21 片側痙攣・片麻痺・てんかん症候群 4 0.9% 

28 アイカルディ症候群 3 0.7% 

28 IgA 腎症 3 0.7% 

28 一次性ネフローゼ症候群 3 0.7% 

28 球脊髄性筋萎縮症 3 0.7% 

28 強皮症 3 0.7% 

28 成人スチル病 3 0.7% 

28 ソトス症候群 3 0.7% 

28 バージャー病 3 0.7% 

28 皮膚筋炎/多発性筋炎 3 0.7% 
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表６－２ 利用者の難病疾患 

H25 調査 (n=1,599) （上位 33 疾患）     

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% 

7 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% 

11 ベーチェット病 38 2.4% 

12 ミトコンドリア病 30 1.9% 

13 筋萎縮性側索硬化症（ALS） 28 1.8% 

14 結節性硬化症（プリングル病） 25 1.6% 

15 後縦靭帯骨化症 24 1.5% 

16 正常圧水頭症 22 1.4% 

17 メニエール病 21 1.3% 

18 重症筋無力症 20 1.3% 

18 サルコイドーシス 20 1.3% 

20 下垂体機能低下症 18 1.1% 

21 ギラン・バレー症候群 16 1.0% 

22 ＩｇＡ腎症 15 0.9% 

23 突発性難聴 12 0.8% 

23 悪性関節リウマチ 12 0.8% 

25 シェーグレン症候群 9 0.6% 

26 脊髄空洞症 8 0.5% 

26 再生不良性貧血 8 0.5% 

26 難治性ネフローゼ症候群 8 0.5% 

29 強皮症 7 0.4% 

30 黄色靭帯骨化症 6 0.4% 

30 特発性大腿骨頭壊死症 6 0.4% 

30 バージャー病（ビュルガー病） 6 0.4% 

30 神経線維腫症Ⅱ型 6 0.4% 
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表７ 障害者手帳の有無 
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表８－１ 主な作業内容 H29 調査 （n=438,複数回答） 
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表８－２ 主な作業内容 H25 調査 （n=1,599 複数回答） 
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表９ 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１０―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１０−２ 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% 
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表１０−３ 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１０−４ 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 
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表１１−１ 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１１−２ 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１１−３ 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 

 



 

 
 

29

表１１−４ 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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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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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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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） 

研究分担報告書 

 

難病当事者を対象とした就労支援における合理的配慮に関するニーズ調査 

研究分担者：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 

 

 

Ａ．研究目的 

本研究は、難病当事者を対象に、働く際

に必要な合理的配慮について調査し、その

内容を取りまとめ、全国の就労系障害福祉

サービス事業所や企業、関係機関に提供し、

難病のある人の就労支援に活用することを

目的とした。 

 

Ｂ．研究方法 

全国 20 の疾病団体の協力を得て、15 歳

～65歳の当事者 3,511 名に質問紙を配付し

た。 

 

倫理的配慮 

調査は所属する施設の倫理委員会の承認

を経て実施した。調査データは個人が特定

できないようにされたデータのみを使用し

た。 

 

Ｃ．研究結果 

1. 対象者の属性(n=1,502) 

1,502 名より回答を得た。（回収率 42.9％） 

回答記入者は「本人」が 85.2%を占めて

いた。「家族」も 5件（11.1%）あった。「そ

の他」では親（別居）、代筆（2 名）、ヘル

パーが挙げられていた。 

対象者の性別は、69.4%が女性であった。 

年齢は 1449 名に記述があり、平均は 47.5

±12.7 歳であった。 

対象者の居住地（都道府県）で最も多い

のは、東京都で 11.9%であった。 

同居者で最も多いのは「配偶者」で 51.3%

研究要旨 

難病のある人の就労系障害福祉サービスの利用状況および支援ニーズを明らかにす

る目的で質問紙調査を実施した。15～64 歳の難病のある人を対象に当事者団体を通じて

3511 名に配布し 1502 名（有効回答 42.9％）から回答を得た。就労系障害福祉サービス

の認知度は 4 割未満と低く、同サービスの利用経験者は、回答者の 8％未満にとどまっ

た。未利用者の約 2割が利用を検討したいと回答しており、潜在的には利用ニーズがあ

ることが明らかとなった。就労していない人の約半数は「就労したいが難しい」と回答

し、働いていない主な理由として「体力低下」を挙げた。就労系障害福祉サービスの利

用を検討したい人が今後受けたい配慮として最も多かったのは「負荷（重いものの運搬、

姿勢、時間、量）の軽減」であった。また、サービスを利用し配慮を受けている人のう

ち約 4 割が現在、当該の配慮を受けていることが明らかになった。これらの結果に基づ

いて「就労系福祉サービス事業所における難病のある人への合理的配慮マニュアル」を

作成した。 
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を占めていた。「親」と同居している方は

34.8%で「子または子の配偶者」と同居して

いる方は 26.5%であった。「その他」の自由

記述欄では、甥や姪、義父母のような親戚

が挙げられた。特養や老人ホームの入居者

も挙げられた。 

主な介助者について尋ねたところ、「介助

は不要」という回答が最も多く、68.5%が該

当した。介助を受けている方では「配偶者」

が最も多く、15.5%が該当した。「親」に介

助を受けている方は 10.9%、「公的ヘルパー」

を利用している方は 80名（5.3%）であった。

「その他」の自由記述欄では、甥や姪とい

った親戚、訪問看護師、要約筆記者、ボラ

ンティア、友人といった方が挙げられた。 

外出能力について複数回答可能な形で尋

ねたところ、「独りで可能」という方が最も

多く、85%であった。「付き添いが必要」と

いう方は 13.2%、「車で送迎が必要」という

方は 11.3%であった。「その他」の自由記述

欄では、入院中などの理由で「外出できな

い」という回答や、「支援機器（例：車いす、

杖）を活用している」という回答が挙げら

れた。 

現在の住まいで最も多いのは「自己また

は家族の所有」で 73.4%を占めていた。「賃

貸」は 22.5%で、「グループホームや福祉施

設などを利用」している方は 9名であった。

「その他」の自由記述欄では仮設住宅が挙

げられた。 

罹患している難治性疾患で最も多かった

のは、全身性エリテマトーデス（systemic 

lupus erythematosus, SLE）で、530名（35.3%）

であった。次に多かったのは慢性炎症性脱

髄性多発神経炎/多巣性運動ニューロパチ

ーで 116 名（7.7%）であった。なお、多い

順に上位 10 個の疾患を表 10にまとめた。 

 

2. 障害者手帳の取得状況 

障害者手帳を取得していない方は 912 名

（60.7%）で、1 級、2 級を取得している方

が 10%前後ずつを占めていた。 

障害者手帳を取得していない理由につい

て尋ねたところ、「必要がない」という方が

最も多く、586 名（64.3%）であった。また、

「取得したいができなかった」という方も

14.4%を占めていた。 

 

3. 就労系障害福祉サービスの利用状況や

意向 

就労系障害福祉サービスの認知について、

就労系障害福祉サービスを知っているかど

うかを尋ねたところ、「知っていた」という

方は 37.8%であった。 

就労系障害福祉サービスを「知っていた」

方にそのきっかけを尋ねたところ、最も多

かったのは「同じ疾患や障害のある人や団

体」で 167 名（29.4%）であった。次は「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）」で 140 名（24.6%）であ

った。「医療機関（主治医、看護師、相談員

など）」を介して知った方は 12 名（4.6%）、

「保健所（保険師）、健康福祉センター等」

を介して知った方は 16名（6.2%）であった。 

就労系障害福祉サービスの情報取得希望

について、就労系障害福祉サービスを「知

らない」と回答した方に今後も知りたいか

どうか尋ねたところ、「知りたい」という方

が 47.4%を占めていた。一方で、「不要」と

いう方は 244 名（26.6%）であった。 

就労系障害福祉サービスの利用経験につ
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いて尋ねたところ、「現在利用している ま

たは利用したことがある」という方は 115

名（7.7%）であった。その他の自由記述欄

では、「就労するつもりはないが制度自体を

知る必要はあると思う」「今のところ必要な

いが将来必要になった時には知りたい」と

いう回答が挙げられた。 

就労系障害福祉サービスを利用した経験

のある方に、その種類を尋ねたところ、「就

労継続支援 B 型事業」が最も多く 40.9%で

あった。 

就労系障害者福祉サービスの利用を開始

した時期について尋ねたところ、「平成 25

年 4 月～平成 29 年 3 月 （障害者総合支援

法施行後）」と回答した方が最も多く 35.7%

であった。 

1 週間あたりの平均通所日数は平均 4.2

日、中央値 5日であった。 

1日あたりの平均就労時間は平均 4.8 日、

中央値 5日であった。 

1 か月あたりの平均工賃、賃金は平均

33,249 円、中央値 15,000 円であった。標

準偏差は 39,687 円と大きく、個人差が大き

い状況がみてとれた。 

主な作業内容について複数回答形式で尋

ねたところ、「軽作業」が最も多く、44 名

（38.3%）であった。「パソコンなど情報関

連」の作業も多く、26 名（22.6%）であっ

た。 

利用している事業所での配慮の有無につ

いて尋ねたところ、「十分に受けている」と

いう方は 49 名（42.6%）で、次いで「受け

ているが足りない」という方は 37 名（32.2%）

であった。「受けていない」という方も 7.8%

を占めていた。 

配慮を受けていると回答した方に、現在

受けている配慮について尋ねたところ、「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」、「27.通院日の優先」とい

う回答が最も多く、46名（40%）であった。

また、今後受けたい配慮について尋ねたと

ころ、「10.難病のある人が可能な作業を増

やしている」が最も多くなっていた。 

 就労系障害福祉サービスの利用経験があ

るものの「配慮を受けていない」と回答し

た方に今後受けたい配慮について尋ねたと

ころ、「22.関係医療機関との情報交換」と

いう回答が最も多く 5 名（55.6%）だった。 

 就労系障害福祉サービスを「利用してい

る または利用したことがある」という方

に、調査時点でサービスを利用していない

理由を尋ねたところ、「通常の事業所（企業

など）に就職した」、という方が 29 名と多

かった。 

調査時点で就労系障害福祉サービスを利

用していない方に利用意向について尋ねた

ところ、「検討したい」「不要である」「わか

らない」という方がそれぞれ 3 割前後を占

めていた。自由記述欄では、「就労不可能と

考えているため、家族のサポートのため困

難、夫の介護があるので働きに出るのは難

しい」「将来的には検討したい」「現在の全

身の痛みが軽減してから、症状が悪化すれ

ば利用を考えたい」という回答が挙げられ

た。 

就労系障害福祉サービスの利用を「検討

したい」と回答した方に、実際に利用して

みたいサービスを複数回答形式で尋ねたと

ころ、「就労移行支援事業」が最も多く、116

名 45.8%）であった。「わからない」という

回答も 37.9%を占めていた。 

就労系障害福祉サービスの利用を「検討
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したい」と回答した方に、利用時に受けた

い配慮について複数回答形式で尋ねたとこ

ろ、「18.負荷（重いものの運搬、姿勢、時

間、量）の軽減」という回答が最も多く、

51.4%を占めていた。自由記述欄では、「体

調が悪くなった時少し休ませてもらうこと

が言いやすい職場」「急に体調を崩した時に

対応してくれる職場環境」「通勤方法、距離」

「家からなるべく近いところ」「トイレ」と

いう回答が挙げられた。 

 

4. 就労の状況 

最近６か月の就労状況について尋ねたと

ころ、就労者は 869 名（57.9%）、非就労者

は 620 名（41.3%）であった。 

就労している方に現在の主な就業形態に

ついて尋ねたところ、「正社員／正規職員」

が 40.5%と最も多くを占めていた。「就労移

行/就労継続支援事業所」と回答した方は

37 名（4.3%）であった。 

就労している方に障害者雇用による就業

の有無について尋ねたところ、「障害者雇用

である」という方は 134 名（19.3%）であっ

た。 

就労していない方にその理由を複数回答

形式で尋ねたところ、「体力低下」が最も多

く、300 名（48.4%）を占めていた。また、

「治療に専念」という方も 200 名（32.3%）

を占めていた。 

就労していない方に就労の希望を尋ねた

ところ、「就労したいが難しい」という回答

が最も多く 297 名（47.7%）だった。また、

「現在、就職活動中または活動する予定」

という方も 79名（12.7%）を占めていた。 

就労していない方に、就労する上でどん

な配慮を希望するか尋ねたところ、「職場で

の病気への理解がほしい」という回答が最

も多く、448 名（72.3%）であった。「職場

で医療ケアができる状況」を望む方は 20名

（3.2%）で、「バリアフリー環境」を求める

方（27.7%）のほうが多かった。 

 

5. 家計の状況 

主な収入について尋ねたところ、「給料・

賃金・工賃」という回答は 454 名（51.1%）

であった。「年金」も 285 名（32.1%）の方

が該当していた。「生活保護費」という回答

は 24名（2.7%）であった。 

ご本人の年収は中央値 180 万円、平均

261.2 万円、そのうち就労による所得は中

央値 180 万円、平均 268 万円であった。標

準偏差はそれぞれ 280.2 万円、314.1 万円

と大きく、個人差が大きいことがみてとれ

た。世帯全体の年収は中央値 500 万円、平

均 590.7 万円であった。こちらも標準偏差

は 485.7 万円と大きく、世帯間の差が大き

かった。 

 

Ｄ．考察 

 本研究は、難病の当事者の福祉的就労ニ

ーズを明らかにすることを目的として、当

事者団体を通じて質問紙を配布し、1502 名

の回答を分析した。 

 障害者手帳の取得については約 6 割が未

取得であり、さらに未取得理由の約 6 割は

「必要がない」というものであった。また

「取得をしたいができなかった」「取得をす

すめられなかった」方は併せて 2 割程度存

在した。一方で、「手帳の制度を知らなかっ

た」方が 4％にのぼり、制度に関する情報

の周知が十分ではないことがうかがわれた。 

 就労系障害福祉サービスの認知度は 4 割
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未満と低く、障害者手帳と同様に、障害者

総合支援法やそれに定める障害福祉サービ

ス全般に関しても十分には知られていない

ことが示唆された。またサービスに関する

情報源としては、他の当事者や当事者団体

が 3 割を占めたのに対し、保健所、健康福

祉センター、医療機関などはあわせて 1 割

程度にとどまっていた。サービスを知らな

かった人の約半数が「知りたい」と回答し

ていることからも、診断治療の過程で必ず

関わる保健・医療機関においても福祉サー

ビスの情報が得られるような仕組みが必要

と考えられた。 

 就労系サービスの利用経験者は、回答者

の 8％程度で、そのうち約 3 割は難病が障

害者総合支援法の対象となった平成 25 年

度以降に利用開始していた。未利用者の約

2 割が利用を検討したいと回答しており、

潜在的には利用ニーズがあることが明らか

になった。また、就労系サービス利用時に

受けたい配慮について、利用を検討したい

と回答した方の半数が「負荷（重いものの

運搬、姿勢、時間、量）の軽減」を挙げた。 

また最近 6 か月の状況については、回答

者の約半数が就労しており、その就業形態

は正社員、正社員以外がそれぞれ約 4 割を

占めた。一方、就労していない人の約半数

は「就労したいが難しい」と回答し、働い

ていない理由として約 5 割が「体力低下」

を挙げた。 

事業所で今後受けたい配慮について、す

でに利用し配慮を受けている人では「難病

のある人が可能な作業を増やしている」が

最も多かった。配慮を受けている人のうち、

現在その配慮を受けているのは約 15%であ

った。 

サービス利用経験があるものの現在配慮

を受けていない人が今後受けたい配慮では、

「関係医療機関との情報交換」が最も多か

った。現在その配慮を受けているのは約 1

割であった。 

サービスを現在は利用していないが利用

を検討したい人では「負荷（重いものの運

搬、姿勢、時間、量）の軽減」が最も多か

った。配慮を受けている人のうち約 4 割が

現在当該の配慮を受けていることが明らか

となった。 

 

Ｅ. 結論 

 難病のある人の就労系福祉サービス利用

状況とニーズを明らかにした。これらの結

果に基づいて「就労系福祉サービス事業所

における難病のある人への合理的配慮マニ

ュアル」を作成した。 

 

Ｆ．健康危険情報 特になし 

 

Ｇ．研究発表 

深津玲子、今橋久美子：就労系福祉サービ

ス事業所の利用環境調査結果について．第

30 回 全 国 難 病 センタ ー 研 究 大 会 ．

2018/11/3-4、札幌． 

 

Ｈ．知的財産権の出願・取得状況 なし
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資料１ 全国の難病当事者を対象とした就労支援における合理的配慮に関するニーズ調査 

 
当事者調査結果 （n=1502） 
1. 対象者の属性 
回答記入者：本人による回答が 85.2%を占めていた。家族による回答も 5 件（11.1%）あった。
「その他」では親（別居）、代筆（2 名）、ヘルパーが挙げられていた。 
表 1-1 回答記入者（n=1502） 

  
  度数 割合 

本人 1279 85.2% 

家族 167 11.1% 

その他 5 0.3% 

無回答 51 3.4% 

 
性別：対象者の性別をみると、69.4%が女性であった。 
表 1-2 性別（n=1502） 

  
  度数 割合 

男性 452 30.1% 

女性 1043 69.4% 

無回答 6 0.4% 

 
年齢：対象者のうち年齢に関する記述があったのは 1449 名で、平均は 47.5±12.7 歳であった。 
表 1-3 年齢（n=1502） 

     
度数 平均 標準偏差 最小値 中央値 最大値 

1,449 47.5 12.7 14 50.0 76 
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居住地：対象者が居住している都道府県で最も多いのは、東京都で 11.9%であった。 
表 1-4 都道府県（n=1502） 

     
  度数 割合   度数 割合 

北海道 102 6.8% 滋賀県 24 1.6% 

青森県 11 0.7% 京都府 42 2.8% 

岩手県 14 0.9% 大阪府 115 7.7% 

宮城県 32 2.1% 兵庫県 48 3.2% 

秋田県 10 0.7% 奈良県 18 1.2% 

山形県 7 0.5% 和歌山県 12 0.8% 

福島県 20 1.3% 鳥取県 14 0.9% 

茨城県 29 1.9% 島根県 15 1.0% 

栃木県 15 1.0% 岡山県 29 1.9% 

群馬県 18 1.2% 広島県 34 2.3% 

埼玉県 92 6.1% 山口県 20 1.3% 

千葉県 64 4.3% 香川県 5 0.3% 

東京都 178 11.9% 徳島県 9 0.6% 

神奈川県 108 7.2% 愛媛県 17 1.1% 

新潟県 13 0.9% 高知県 6 0.4% 

富山県 5 0.3% 福岡県 70 4.7% 

石川県 4 0.3% 佐賀県 15 1.0% 

福井県 3 0.2% 長崎県 13 0.9% 

山梨県 17 1.1% 熊本県 13 0.9% 

長野県 24 1.6% 大分県 16 1.1% 

岐阜県 17 1.1% 宮崎県 2 0.1% 

静岡県 31 2.1% 鹿児島県 10 0.7% 

愛知県 97 6.5% 沖縄県 20 1.3% 

三重県 20 1.3% 無回答 4 0.3% 
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同居者：対象者と同居している方に関する方で最も多いのは、配偶者で 51.3%を占めていた。
親と同居している方は 34.8%で子または子の配偶者と同居している方は 26.5%であった。「そ
の他」の自由記述欄では、甥や姪といった親戚や義父母のような親戚が挙げられた。特養や老 
人ホームの入居者も挙げられた。 
表 1-5 同居者（複数回答、n=1502） 

  
  度数 割合 

一人暮らし 207 13.8% 

配偶者 771 51.3% 

親 523 34.8% 

子または子の配偶者 398 26.5% 

兄弟姉妹 165 11.0% 

祖父母 38 2.5% 

孫 13 0.9% 

その他 54 3.6% 

 
主な介助者：対象者を主に介助している方について尋ねたところ、介助は不要という回答が最
も多く、68.5%が該当した。介助を受けている方では配偶者が最も多く、15.5%が該当した。
親に介助を受けている方は 10.9%、公的ヘルパーを利用している方は 80 名（5.3%）であった。
その他の自由記述欄では、おいやめいといった親戚、訪問看護師、要約筆記者、ボランティア、
友人といった方が挙げられた。 
表 1-6 主な介助者（複数回答、n=1502） 

  
  度数 割合 

介助は不要 1029 68.5% 

配偶者 233 15.5% 

親 164 10.9% 

子または子の配偶者 66 4.4% 

兄弟姉妹 34 2.3% 

祖父母 3 0.2% 

孫 2 0.1% 

公的ヘルパー 80 5.3% 

私的ヘルパー 14 0.9% 

その他 41 2.7% 

介助を必要としているが、頼める人がいない 40 2.7% 
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外出能力：対象者の外出能力について複数回答可能な形で尋ねたところ、「独りで可能」という
方が最も多く、85%であった。付き添いが必要という方は 13.2%、車で送迎が必要という方は
11.3%であった。その他の自由記述欄では、入院中などの理由で「外出できない」という回答
や、支援機器（例：車いす、杖）を活用している、という回答が挙げられた。 
表 1-7 外出能力（複数回答、n=1502） 

  
  度数 割合 

独りで可能 1276 85.0% 

付き添いが必要 199 13.2% 

車で送迎が必要 169 11.3% 

その他 54 3.6% 

 
現在の住まい：対象者の現在の住まいで最も多いのは自己または家族の所有で 73.4%を占めて
いた。賃貸は 22.5%で、グループホームや福祉施設などを利用している方は 9 名であった。そ
の他の自由記述欄では、仮設住宅が挙げられた。 
表 1-8 現在の住まい（n=1502） 

  
  度数 割合 

自己（家族）所有 1103 73.4% 

賃貸（民間・公営） 338 22.5% 

社宅・公務員住宅 31 2.1% 

入院中 7 0.5% 

グループホームや福祉施設などを利用 9 0.6% 

その他 7 0.5% 

無回答 7 0.5% 

 
罹患している難治性疾患：対象者が罹患している難治性疾患で最も多かったのは、全身性エリ
テマトーデス（systemic lupus erythematosus, SLE）で、530 名（35.3%）であった。次に多か
ったのは慢性炎症性脱髄性多発神経炎/多巣性運動ニューロパチーで 116 名（7.7%）であった。
なお、多い順に上位 10 個の疾患を表 10 にまとめた。 
表 1-9 罹患している難治性疾患（複数回答、n=1502） 

 
疾患番

号 
疾患名 

度

数 
割合 

3 IgA腎症 3 0.2% 

18 一次性ネフローゼ症候群 1 0.1% 

19 一次性膜性増殖性糸球体腎炎 2 0.1% 

41 遠位型ミオパチー 49 3.3% 



 54

43 黄色靱帯骨化症 3 0.2% 

50 潰瘍性大腸炎 72 4.8% 

52 家族性地中海熱 1 0.1% 

59 加齢黄斑変性 1 0.1% 

63 関節リウマチ 28 1.9% 

70 球脊髄性筋萎縮症 1 0.1% 

72 強直性脊椎炎 1 0.1% 

73 強皮症 25 1.7% 

78 巨大リンパ管奇形(頚部顔面病変) 1 0.1% 

79 筋萎縮性側索硬化症 1 0.1% 

81 筋ジストロフィー 1 0.1% 

90 クローン病 41 2.7% 

95 血栓性血小板減少性紫斑病 1 0.1% 

98 原発性硬化性胆管炎 2 0.1% 

101 原発性胆汁性胆管炎 6 0.4% 

102 原発性免疫不全症候群 1 0.1% 

104 顕微鏡的多発血管炎 2 0.1% 

110 後縦靱帯骨化症 19 1.3% 

117 広範脊柱管狭窄症 5 0.3% 

118 抗リン脂質抗体症候群 18 1.2% 

128 混合性結合組織病 17 1.1% 

135 三尖弁閉鎖症 1 0.1% 

138 シェーグレン症候群 113 7.5% 

141 自己免疫性肝炎 7 0.5% 

150 シャルコー・マリー・トゥース病 1 0.1% 

151 重症筋無力症 57 3.8% 

173 正常圧水頭症 1 0.1% 

174 成人スチル病 3 0.2% 

176 脊髄空洞症 1 0.1% 

177 脊髄小脳変性症（多系統萎縮症を除く） 65 4.3% 

181 前眼部形成異常 1 0.1% 

182 全身型若年性特発性関節炎 1 0.1% 

183 全身性エリテマトーデス 530 35.3% 

184 先天異常症候群 1 0.1% 
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205 総動脈幹遺残症 1 0.1% 

214 高安動脈炎 36 2.4% 

215 多系統萎縮症 17 1.1% 

217 多発血管炎性肉芽腫症 1 0.1% 

218 多発性硬化症/視神経脊髄炎 4 0.3% 

220 多発性嚢胞腎 1 0.1% 

223 単心室症 5 0.3% 

237 特発性拡張型心筋症 1 0.1% 

240 特発性血小板減少性紫斑病 1 0.1% 

243 特発性大腿骨頭壊死症 36 2.4% 

246 突発性難聴 2 0.1% 

250 軟骨無形成症 58 3.9% 

261 パーキンソン病 3 0.2% 

264 肺動脈性肺高血圧症 7 0.5% 

283 皮膚筋炎/多発性筋炎 14 0.9% 

288 ファイファー症候群 1 0.1% 

289 ファロー四徴症 2 0.1% 

294 副甲状腺機能低下症 1 0.1% 

303 ベーチェット病 11 0.7% 

317 慢性炎症性脱髄性多発神経炎/多巣性運動ニューロパチー 116 7.7% 

318 慢性血栓塞栓性肺高血圧症 2 0.1% 

324 ミトコンドリア病 1 0.1% 

326 無脾症候群 1 0.1% 

333 網膜色素変性症 76 5.1% 

334 もやもや病 58 3.9% 

341 ライソゾーム病 3 0.2% 

347 両大血管右室起始症 1 0.1% 

349 リンパ脈管筋腫症 1 0.1% 

 
表 1-10 罹患している難治性疾患の上位10位（複数回答、n=1502） 

疾患番号 疾患名 度数 割合 

183 全身性エリテマトーデス 530 35.3% 

317 慢性炎症性脱髄性多発神経炎/多巣性運動ニューロパチー 116 7.7% 

138 シェーグレン症候群 113 7.5% 
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333 網膜色素変性症 76 5.1% 

050 潰瘍性大腸炎 72 4.8% 

177 脊髄小脳変性症（多系統萎縮症を除く） 65 4.3% 

250 軟骨無形成症 58 3.9% 

334 もやもや病 58 3.9% 

151 重症筋無力症 57 3.8% 

041 遠位型ミオパチー 49 3.3% 

 
2. 障害者手帳の取得状況 
障害者手帳の取得状況：障害者手帳を取得していない方は 912 名（60.7%）で、1 級、2 級を
取得している方が 10%前後ずつを占めていた。 
表 2-1 障害者手帳の取得状況（複数回答、n=1502） 

  
  級 種類 度数 割合 

身体障害者手帳 

記載なし 
1 種 1 0.1% 

2 種 0 0.0% 

1 級 

1 種 69 4.6% 

2 種 5 0.3% 

記載なし 90 6.0% 

2 級 

1 種 65 4.3% 

2 種 12 0.8% 

記載なし 75 5.0% 

3 級 

1 種 23 1.5% 

2 種 21 1.4% 

記載なし 51 3.4% 

4 級 

1 種 6 0.4% 

2 種 35 2.3% 

記載なし 43 2.9% 

5 級 

1 種 0 0.0% 

2 種 12 0.8% 

記載なし 18 1.2% 

6 級 

1 種 0 0.0% 

2 種 9 0.6% 

記載なし 10 0.7% 

7 級 1 種 0 0.0% 
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2 種 1 0.1% 

記載なし 2 0.1% 

精神障害者保健福祉手帳 

1 級 5 0.3% 

2 級 26 1.7% 

3 級 18 1.2% 

療育手帳 
A（重度） 7 0.5% 

B（その他の場合） 19 1.3% 

取得していない 912 60.7% 

 
障害者手帳未取得の理由：障害者手帳を取得していない理由について尋ねたところ、「必要がな
い」という方が最も多く、586 名（64.3%）であった。また、「取得したいができなかった」と
いう方も 14.4%を占めていた。 
表 2-2 精神障害者手帳を取得していない理由（n=912） 

  度数 割合 

必要がない 586 64.25% 

手帳の制度を知らなかった 35 3.84% 

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） 131 14.36% 

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） 
54 5.92% 

取得したくなかった 9 0.99% 

その他 49 5.37% 

無回答 43 4.71% 

不正回答 5 0.55% 

 
3. 就労系障害福祉サービスの利用状況や意向 
就労系障害福祉サービスの認知：就労系障害福祉サービスについて知っているかどうかを尋ね
たところ、「知っていた」という方は 37.8%であった。 
表 3-1 就労系障害福祉サービスの認知（n=1502） 

 
  度数 割合 

知っていた 568 37.8% 

知らなかった 916 61.0% 

無回答 18 1.2% 

※就労系障害福祉サービスを知ったきっかけでいずれかに○がついている場合は、「知っていた」

ものとみなして集計した。 
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就労系障害福祉サービスについて知ったきっかけ：就労系障害福祉サービスを知っていた方に
そのきっかけを尋ねたところ、最も多かったのは「同じ疾患や障害のある人や団体」で 167 名
（29.4%）であった。次は「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）」で 140 名（24.6%）であった。医療機関を介して知った
方は 12 名（4.6%）、保健所、健康福祉センター等を介して知った方は 16 名（6.2%）であった。 
表 3-2 就労系障害福祉サービスについて知ったきっかけ（複数回答、n=568） 

  度数 割合 

医療機関（主治医、看護師、相談員など） 39 6.9% 

市役所（町・区役所等も含む）の相談窓口 60 10.6% 

保健所（保健師）、健康福祉センター等 27 4.8% 

難病相談・支援センター 109 19.2% 

同じ疾患や障害のある人や団体 167 29.4% 

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） 
140 24.6% 

インターネット 108 19.0% 

家族・親戚・知人・友人 66 11.6% 

その他 94 16.5% 

 
就労系障害福祉サービスの情報取得希望：就労系障害福祉サービスを「知らない」と回答した
方に今後も知りたいかどうか尋ねたところ、「知りたい」という方が 47.4%を占めていた。一
方で、「不要」という方は 244 名（26.6%）であった。 
表 3-3 就労系障害福祉サービスの情報取得希望（n=916） 
  度数 割合 

知りたい 434 47.4% 

不要 244 26.6% 

わからない 213 23.3% 

その他 16 1.7% 

無回答 5 0.5% 

不正回答 4 0.4% 

※就労系障害福祉サービスを知らなかった方に限って集計した。 
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就労系障害福祉サービスの利用経験：就労系障害福祉サービスの利用経験について尋ねたとこ
ろ、「現在利用している または利用したことがある」という方は 115 名（7.7%）であった。
その他の自由記述欄では、「就労するつもりはないが制度自体を知る必要はあると思う。」、「今
のところ必要ないが将来必要になった時には知りたい」という回答が挙げられた。 
表 3-4 就労系障害福祉サービスの利用経験（n=1502） 

  度数 割合 

現在利用している または利用したことがある 115 7.7% 

利用したことはない 1360 90.5% 

無回答 27 1.8% 

不正回答 0 0.0% 

※現在利用している就労系障害福祉サービスに関する質問で「就労移行支援」、「就労継続支援 A

型」、「就労継続支援 B 型」のいずれかに○がついている場合は、「現在利用している または利

用したことがある」とみなして集計した。 

 
 就労系障害福祉サービスを利用した経験のある方に、その種類を尋ねたところ、就労継続支
援 B 型事業が最も多く 40.9%であった。 
表 3-5 利用したことのある就労系障害福祉サービスの種別（複数回答、n=115） 

  度数 割合 

就労移行支援事業 41 35.7% 

就労継続支援 A 型事業 28 24.3% 

就労継続支援 B 型事業 47 40.9% 

わからない 11 9.6% 

※就労系障害福祉サービスを利用したことがある方に限って集計した。 

 
 「平成 25 年 4 月～平成 29 年 3 月 （障害者総合支援法施行後）」と回答した方が最も多く
35.7%であった。 
表 3-6 就労系障害福祉サービスの利用を開始した時期（n=115） 

  度数 割合 

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） 16 13.9% 

平成25年 4月～平成29年 3月 （障害者総合支援法施行後） 41 35.7% 

平成18年 4月～平成25年 3月 （障害者自立支援法施行後） 29 25.2% 

平成18年 3月以前 16 13.9% 

無回答 9 7.8% 
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 1 週間あたりの平均通所日数は平均 4.2 日、中央値 5 日であった。 
表 3-7 1週間あたりの平均通所日数（n=115） ※7 日を超える回答は除外した。 
度数 平均 標準偏差 最小値 中央値 最大値 

95 4.2 1.4 1 5.0 6 

 
 1 日あたりの平均就労時間は平均 4.8 日、中央値 5 日であった。 
表 3-8 1日あたりの平均就労時間（n=115） ※24 時間を超える回答は除外した。 
度数 平均 標準偏差 最小値 中央値 最大値 

93 4.8 1.3 1 5.0 7 

 
 1 か月あたりの平均工賃、賃金は平均33,249円、中央値15,000円であった。標準偏差は39,687
円と大きく、個人差が大きい状況がみてとれた。 
表 3-9 1か月あたりの平均工賃、賃金（n=115） 

    
度数 平均 標準偏差 最小値 中央値 最大値 

80 33,248.6 39,686.9 400 15,000.0 170,000 

 
 主な作業内容について複数回答形式で尋ねたところ、軽作業が最も多く、44 名（38.3%）で
あった。パソコンなど情報関連の作業も多く、26 名（22.6%）であった。 
表 3-10 主な作業内容（複数回答、n=115） 

  
  度数 割合 

一般事務 13 11.3% 

電話交換等の受付業務 3 2.6% 

パソコンなど情報関連 26 22.6% 

農業・畜産 0 0.0% 

クリーニング 3 2.6% 

販売 17 14.8% 

清掃 16 13.9% 

飲食店・喫茶 5 4.3% 

介護 1 0.9% 

配達 4 3.5% 

リサイクル 8 7.0% 

シュレッダー 2 1.7% 

軽作業 44 38.3% 

印刷 6 5.2% 

製造 10 8.7% 
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食品加工 10 8.7% 

木工 1 0.9% 

縫製 9 7.8% 

鍼灸 2 1.7% 

その他 24 20.9% 

 
表 3-11 主な作業内容・その他の回答（自由記述） 

営業 

不動産業全般 

アロマテラピスト 

製品検査 

かんたんな調理 

 
 利用している事業所での配慮の有無について尋ねたところ、「十分に受けている」という方は
49 名（42.6%）で、次いで「受けているが足りない」という方は 37 名（32.2%）であった。
受けていないという方も 7.8%を占めていた。 
表 3-12 利用している事業所での配慮の有無（n=115） 

  度数 割合 

十分に受けている 49 42.6% 

受けているが足りない 37 32.2% 

受けていない 9 7.8% 

わからない 9 7.8% 

その他 3 2.6% 

無回答 6 5.2% 

 
 配慮を受けていると回答した方に、現在配慮を受けているについて尋ねたところ、「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」、「27.通院日の優先」という回答が最も多
く、46 名（40%）であった。また、今後受けたい配慮について尋ねたところ、「10.難病のある
人が可能な作業を増やしている」が最も多くなっていた。 
表 3-13 利用時に受けている配慮と今後受けたい配慮（複数回答、n=115） 

 

    
現在受けてい

る配慮 

今後受けたい

配慮 

    度数 割合 度数 割合 

移動設備 
1.送迎サービス（自宅や最寄り駅） 32 27.8% 6 5.2% 

2.事業所内のバリアフリー 25 21.7% 5 4.3% 
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3.車での通所 16 13.9% 2 1.7% 

4.歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、

目印など 
34 29.6% 6 5.2% 

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 

14 12.2% 10 8.7% 

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 18 15.7% 21 18.3% 

7.希望する仕事につける 17 14.8% 17 14.8% 

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 
46 40.0% 9 7.8% 

9.仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の

用意 
27 23.5% 7 6.1% 

10.難病のある人が可能な作業を増やしている 18 15.7% 22 19.1% 

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） 

29 25.2% 9 7.8% 

12.明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 29 25.2% 11 9.6% 

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） 
41 35.7% 16 13.9% 

14.天候や体調を考慮した来所日の調整 30 26.1% 13 11.3% 

休息・負担

軽減 

15.休息場所（横になれる場所など）の用意 31 27.0% 18 15.7% 

16.定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 29 25.2% 7 6.1% 

17.当番制の業務の免除 10 8.7% 8 7.0% 

18.負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）

の軽減 
44 38.3% 10 8.7% 

19.在宅勤務ができる 9 7.8% 19 16.5% 

医療介助 

20.事業所内での体調の把握 40 34.8% 13 11.3% 

21.起こりやすい症状を把握し、前もって予防

する対策 
18 15.7% 14 12.2% 

22.関係医療機関との情報交換 11 9.6% 14 12.2% 

23.通院の付き添い 5 4.3% 5 4.3% 

24.医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストー

マなど）の対応 
2 1.7% 5 4.3% 

25.服薬管理 7 6.1% 5 4.3% 

26.食事制限や嚥下状態に対応した食事 8 7.0% 6 5.2% 
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27.通院日の優先 46 40.0% 7 6.1% 

28.トイレや食事の介助 8 7.0% 3 2.6% 

就労支援 

29.適性への配慮を含めた就職活動支援 25 21.7% 17 14.8% 

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 
19 16.5% 17 14.8% 

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 
27 23.5% 12 10.4% 

32.スタッフや他の利用者の疾病についての理

解 
29 25.2% 12 10.4% 

33.利用者同士が交流する機会 32 27.8% 12 10.4% 

※配慮を「十分に受けている」または「受けているが足りない」と回答した方に限って集計した。 
 
 就労系障害福祉サービスの利用経験があるものの、配慮を受けていないと回答した方に、今
後受けたい配慮について尋ねたところ、22.関係医療機関との情報交換という回答が最も多く 5
名（55.6%）だった。 
表 3-14 配慮を受けていない方が今後受けたい配慮（複数回答、n=9） 

    度数 割合 

移動設

備 

1.送迎サービス（自宅や最寄り駅） 2 22.2% 

2.事業所内のバリアフリー 0 0.0% 

3.車での通所 1 11.1% 

4.歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印など 0 0.0% 

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 
0 0.0% 

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 4 44.4% 

7.希望する仕事につける 2 22.2% 

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 2 22.2% 

9.仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意 2 22.2% 

10.難病のある人が可能な作業を増やしている 2 22.2% 

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） 
0 0.0% 

12.明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 3 33.3% 

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） 
2 22.2% 

14.天候や体調を考慮した来所日の調整 0 0.0% 

休息・負 15.休息場所（横になれる場所など）の用意 2 22.2% 
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担軽減 16.定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 2 22.2% 

17.当番制の業務の免除 1 11.1% 

18.負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 4 44.4% 

19.在宅勤務ができる 1 11.1% 

医療介

助 

20.事業所内での体調の把握 3 33.3% 

21.起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策 1 11.1% 

22.関係医療機関との情報交換 5 55.6% 

23.通院の付き添い 0 0.0% 

24.医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）の対応 0 0.0% 

25.服薬管理 0 0.0% 

26.食事制限や嚥下状態に対応した食事 0 0.0% 

27.通院日の優先 2 22.2% 

28.トイレや食事の介助 0 0.0% 

就労支

援 

29.適性への配慮を含めた就職活動支援 2 22.2% 

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 3 33.3% 

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 2 22.2% 

32.スタッフや他の利用者の疾病についての理解 4 44.4% 

33.利用者同士が交流する機会 2 22.2% 

※調査時点で配慮を「受けていない」と回答した方に限って集計した。 

 
 就労系障害福祉サービスを「利用している または利用したことがある」という方に、調査
時点でサービスを利用していない理由を尋ねたところ、「通常の事業所（企業など）に就職した」、
という方が 29 名と多かった。 
表 3-15 就労系障害福祉サービスを利用していない理由（複数回答、n=115） 

  度数 割合 

通常の事業所（企業など）に就職した 29 25.2% 

病状変化があり、治療に専念することになった 14 12.2% 

作業内容に不満、困難があった（やりがいのある作業が少ない、就職につな

がる訓練や支援がない等） 
7 6.1% 

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） 
6 5.2% 

収入が少なく利用を中止した 7 6.1% 

その他 13 11.3% 

※質問紙の構成上、現在利用しているまたは利用したことがある方に限って集計した。現在利用し

ている方も含まれるため、割合の解釈には注意が必要である。 
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 調査時点で就労系障害福祉サービスを利用していない方に利用意向について尋ねたところ、
「検討したい」、「不要である」、「わからない」という方がそれぞれ 3 割前後を占めていた。 
表 3-16 就労系障害福祉サービスを利用していない方の利用意向（n=1360） 

  度数 割合 

検討したい 253 18.6% 

不要である 555 40.8% 

わからない 448 32.9% 

その他 78 5.7% 

無回答 18 1.3% 

不正回答 8 0.6% 

 
就労系障害福祉サービスを利用していない方の利用意向・その他の回答（自由記述）  
就労不可能と考えているため、家族のサポートのため困難、夫の介護があるので働きに出るの
は難しい、将来的には検討したい、現在の全身の痛みが軽減してから、症状が悪化すれば利用
を考えたい 
 
 就労系障害福祉サービスの利用を「検討したい」と回答した方に、実際に利用してみたいサ
ービスを複数回答形式で尋ねたところ、「就労移行支援事業」が最も多く、116 名 45.8%）であ
った。「わからない」という回答も 37.9%を占めていた。 
表 3-17 実際に検討したい就労系障害福祉サービス（複数回答、n=253） 

  度数 割合 

就労移行支援事業 116 45.8% 

就労継続支援 A 型事業 61 24.1% 

就労継続支援 B 型事業 37 14.6% 

わからない 96 37.9% 

 
 就労系障害福祉サービスの利用を検討したいと回答した方に、利用時に受けたい配慮につい
て複数回答形式で尋ねたところ、18.負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減という回
答が最も多く、51.4%を占めていた。 
表 3-18 就労系障害福祉サービスの利用を検討したい方が受けたい配慮（複数回答、n=253） 

    度数 割合 

移動設備 

1.送迎サービス（自宅や最寄り駅） 64 25.3% 

2.事業所内のバリアフリー 50 19.8% 

3.車での通所 42 16.6% 
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4.歩行介助、見守り、声かけ、安全確認、誘導、目印など 28 11.1% 

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 
48 19.0% 

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 107 42.3% 

7.希望する仕事につける 97 38.3% 

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 104 41.1% 

9.仕事のしやすい器具の配置や専用の器具の用意 51 20.2% 

10.難病のある人が可能な作業を増やしている 96 37.9% 

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） 
101 39.9% 

12.明るさ、紫外線防止、室温、湿度の調整 93 36.8% 

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） 
117 46.2% 

14.天候や体調を考慮した来所日の調整 69 27.3% 

休息・負担

軽減 

15.休息場所（横になれる場所など）の用意 64 25.3% 

16.定期的に休息やトイレ休憩を促す声かけ 37 14.6% 

17.当番制の業務の免除 46 18.2% 

18.負荷（重いものの運搬、姿勢、時間、量）の軽減 130 51.4% 

19.在宅勤務ができる 102 40.3% 

医療介助 

20.事業所内での体調の把握 50 19.8% 

21.起こりやすい症状を把握し、前もって予防する対策 38 15.0% 

22.関係医療機関との情報交換 34 13.4% 

23.通院の付き添い 13 5.1% 

24.医療ケア（吸引、経管栄養、導尿、ストーマなど）の対応 12 4.7% 

25.服薬管理 11 4.3% 

26.食事制限や嚥下状態に対応した食事 15 5.9% 

27.通院日の優先 99 39.1% 

28.トイレや食事の介助 15 5.9% 

就労支援 

29.適性への配慮を含めた就職活動支援 88 34.8% 

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 
79 31.2% 

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 27 10.7% 

32.スタッフや他の利用者の疾病についての理解 81 32.0% 

33.利用者同士が交流する機会 49 19.4% 
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就労系障害福祉サービスの利用を検討したい方が受けたい配慮・その他の回答（自由記述） 
「体調が悪くなった時少し休ませてもらうことが言いやすい職場」「急に体調を崩した時に対応
してくれる職場環境」「通勤方法、距離」「家からなるべく近いところ」「トイレ」 
 
4. 就労の状況 
最近6か月の就労状況：最近６か月の就労状況について尋ねたところ、就労者は869名（57.9%）、
非就労者は 620 名（41.3%）であった。 
表 4-1 最近6か月の就労状況（n=1502） 

  
  度数 割合 

就労している 869 57.9% 

就労していない 620 41.3% 

無回答 11 0.7% 

※現在の主な就業形態に関する質問で「わからない」以外のいずれかの回答があった場合、「就労

している」とみなした。同様に、就労していない理由に関する質問でいずれかの回答があった場合、

「就労していない」とみなして集計した。 
 
 就労している方に現在の主な就業形態について尋ねたところ、正社員／正規職員が 40.5%と
最も多くを占めていた。就労移行/就労継続支援事業所と回答した方は 37 名（4.3%）であった。 
表 4-2 現在の主な就業形態（n=869）※就労している方に限って集計した。 
  度数 割合 

正社員／正規職員 352 40.5% 

正社員以外／正規職員以外（派遣・契約・パートタイム等） 343 39.5% 

在宅就業／家内労働 15 1.7% 

自営業／家族従事者 95 10.9% 

就労移行/就労継続支援事業所 37 4.3% 

その他 17 2.0% 

わからない 0 0.0% 

無回答 5 0.6% 

不正回答 5 0.6% 
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 就労している方に障害者雇用による就業の有無について尋ねたところ、障害者雇用であると
いう方は 134 名（19.3%）であった。 
表 4-3 障害者雇用による就業の有無（n=695） 

 
  度数 割合 

障害者雇用である 134 19.3% 

障害者雇用ではない 520 74.8% 

わからない 28 4.0% 

無回答 12 1.7% 

※「自営業者または家族従事者」、「請負」、「会社員・公務員（フルタイム）」、「会社員・公

務員（フルタイム以外）」のいずれかの回答があった方に限って集計した。 

 
 就労していない方にその理由を複数回答形式で尋ねたところ、体力低下が最も多く、300 名
（48.4%）を占めていた。また、治療に専念という方も 200 名（32.3%）を占めていた。 
表 4-4 就労していない理由（複数回答、n=620）※就労していない方に限って集計した。 
  度数 割合 

治療に専念 200 32.3% 

高齢 64 10.3% 

体力低下 300 48.4% 

常に介護が必要 53 8.5% 

家事・学業に専念 191 30.8% 

適職がない 120 19.4% 

働く必要がない 79 12.7% 

その他 130 21.0% 

 
 就労していない方に就労の希望を尋ねたところ、「就労したいが難しい」という回答が最も多
く 297 名（47.7%）だった。また、「現在、就職活動中または活動する予定」という方も 79 名
（12.7%）を占めていた。 
表 4-5 就労の希望（n=622） ※就労していない方に限って集計した。 
  度数 割合 

就労したいと思わない・必要がない 146 23.5% 

就労したいが難しい 297 47.7% 

現在、就職活動中または活動する予定 79 12.7% 

その他 52 8.4% 

無回答 41 6.6% 

不正回答 7 1.1% 
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 就労していない方に、就労する上でどんな配慮を希望するか尋ねたところ、「職場での病気へ
の理解がほしい」という回答が最も多く、448 名（72.3%）であった。職場で医療ケアができ
る状況を望む方は 20 名（3.2%）で、バリアフリー環境を求める方（27.7%）のほうが多かっ
た。 
表 4-6 就労する上での希望（複数回答、n=620） ※就労していない方に限って集計した。 
  度数 割合 

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 298 48.1% 

職場での病気への理解がほしい 448 72.3% 

状態に応じて休憩時間や休暇がほしい 335 54.0% 

障害者雇用率制度の下で働きたい 97 15.6% 

職場で身体介護サービスを利用したい 30 4.8% 

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 
20 3.2% 

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） 68 11.0% 

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 262 42.3% 

バリアフリー（トイレ・エレベーター・スロープ）環境 172 27.7% 

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） 162 26.1% 

在宅就労 225 36.3% 

その他 25 4.0% 

 
5. 家計の状況 
主な収入：主な収入について尋ねたところ、「給料・賃金・工賃」という回答は 454 名（51.1%）
であった。年金も 285 名（32.1%）の方が該当していた。生活保護費という回答は 24 名（2.7%）
であった。 
表 5-1 主な収入（複数回答、n=1502） 

  
  度数 割合 

給料・賃金・工賃 856 57.0% 

年金 490 32.6% 

手当 58 3.9% 

生活保護費 37 2.5% 

仕送り 21 1.4% 

事業・財産収入 58 3.9% 

その他 236 15.7% 
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表 5-2 主な収入・その他の回答（自由記述） 

収入なし 9 名 

配偶者の収入・年金 32 名 

家族の収入・年金 13 名 

奨学金 1 名 

投資 5 名 

養育費 1 名 

 
年収：ご本人の年収は中央値 180 万円、平均 261.2 万円、そのうち就労による所得は中央値 180
万円、平均 268 万円であった。標準偏差はそれぞれ 280.2 万円、314.1 万円と大きく、個人差
が大きいことがみてとれた。世帯全体の年収は中央値 500 万円、平均 590.7 万円であった。こ
ちらも標準偏差は 485.7 万円と大きく、世帯間の差が大きかった。 
 
本人の年収（万円／年） 
表 5-3 本人の年収（万円、n=1502） 

度数 平均 標準偏差 最小値 中央値 最大値 

1,023 261.2 280.2 1 180.0 5,000 

 
表 5-4 本人の年収のうち、就労による所得（万円、n=1502） 

度数 平均 標準偏差 最小値 中央値 最大値 

677 268.0 314.1 1 180.0 5,000 

 
表 5-5 世帯全体の年収（万円、n=1502） 

度数 平均 標準偏差 最小値 中央値 最大値 

958 590.7 485.7 6 500.0 8,000 
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資料２ 

 

 

 

 

みなさまへ 

 

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、今後みなさまにとって有効な合理的配慮のあ

り方を検討することが重要になります。そこで、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」を開始致しました。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ません。そこで難病当事者の方を対象に、利用実態およびニーズについて調査

したいと考え、調査へのご協力をお願いする次第です。みなさま方への調査結果に基づき、必要な

対策を提言します。なお就労系福祉サービスについての簡単なご紹介を別紙にまとめましたので、

ご参照下さい。 

 

調査の対象は、H29 年 4 月 1 日に障害者総合支援法対象の難病３５８疾患（H30 年度より 359）

の診断を受けている 15～65 歳の方です。この研究の趣旨をご理解いただき、ご協力いただける

方は調査票にご記入の上、同封の返信用封筒にて、平成３０年１０月３１日までにご投函ください。

切手は不要です。 

ご返送をもって研究参加への同意とさせていただきます。また返送しない（同意しない）ことで

不利益は生じません。調査票は無記名のため個人が特定されることはなく、調査結果を学会や書面

で公表する場合は、割合や合計などの数値で示します。 

なお本研究は、国立障害者リハビリテーションセンター倫理審査委員会の承認を受けております。 

 

「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」研究班 

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 学院長、 病院 神経内科医師） 

 

 

 

 

 

 

 

 

この研究協力依頼状および調査票は、あなたの所属する患者団体から郵送させていただきま

した。国立障害者リハビリテーションセンターでは、あなたの氏名・住所等の個人情報は一

切把握しておりません。 

<<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 学院 
  

〒359-8555 埼玉県所沢市並木４丁目１番地 
メール：nanbyo＠rehab.go.jp 

(Tel:04－2995－3100 内線 2601） 

担当：深津・亀澤 

個人情報に関する苦情の申し立て先 

国立障害者リハビリテーションセンター 企画・情報部 

企画課長 西村陽子  04-2995-3100 内線 2140 

メール：kikakurinri@rehab.go.jp 
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Ƶ Ƶ¢Àƻǂ�Ƽƹ£§LĘA,ĵ�īĹƵ

ƢĢǴǖȃ�ǳ�ǥȃ�AŁĲĮȑȯȟȓǳǚǟȃTĖĤƏ¾ǳƘǥȃůéıƵ
ǐ ǠǴůéıǵČŪVǴǨǽ'�ǜĐ�ǢȄȃǠǰǵǲǞǒůéņçȆ1ŜǥȃqTǵ=TǿTŧǲǱǴ

Ð(ǯĬǣǺǥǓǠǴůéǳJ>ǗǨǩǟȃÔǵÑƧǴǐǳȩȆŪǣǒ��Ǵū`ǳǚľǙǞǩǢǗǓǡä�

ǳȀȃŪžǜgƢǲqTǵǒ�ļǯņòǯǥǓǡä�ǜãÀ£ǴqTǵǒŤóőĽǴǡ�ťȆ²Ǯ�ǢǗǓƵ

��Ǵū`ǳǚľǙǞǩǢǗǓǡä�ǳȀȃŪžǜgƢǲqTǵǒ�ļǯņòǯǥǓƵ

Ǐ ȈȬȏȯșǴǡŪ/őȰȷǬǩǟƍȇǯǑȱ ȷȴǡä�Ƶ Ƶ ȸȴǡ�ÖƵ Ƶ ȹȴǧǴ�Ȱ ȱƵ

ǉƵ ǡä�ǴȡȪȠȉȯȨǳǬǗǮǚ�ǗǣǺǥƵ

`ȷȳȷƵǡä�Ǵ¸7ȰȷǬǩǟƍȇǯǑȱƵ Ƶ ȷȴĝ¸Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ ȸȴz¸Ƶ

`ȷȳȸƵ ǡä�Ǵ£ƴƵ øƵ

`ȷȳȹƵǡä�ǜǚ!ǺǗǴƎƉ¦ĨȰȷǬǩǟƍȇǯǑȱƵ

ƺƷ EăƉ

ƻƷ ƤïĨ

ƼƷ �ÃĨ

ƽƷ �lĨ

ƾƷ ĴěĨ

ƿƷ �®Ĩ

ǀƷ Ĳ�Ĩ

ǁƷ ŘlĨ

ǂƷ êâĨ

ƺƹƷ ŐƯĨ

ƺƺƷ oĔĨ

ƺƻƷ IŚĨ

ƺƼƷ æ�Ǝ

ƺƽƷ İx�Ĩ

ƺƾƷ ÓĉĨ

ƺƿƷ ��Ĩ

ƺǀƷ Ī�Ĩ

ƺǁƷ Ĳ�Ĩ

ƺǂƷ �îĨ

ƻƹƷ ƕƒĨ

ƻƺƷ �ƙĨ

ƻƻƷ ƥ�Ĩ

ƻƼƷ ¼ĩĨ

ƻƽƷ �ƑĨ

ƻƾƷ ĈŸĨ

ƻƿƷ �Ǝ¦

ƻǀƷ wƚ¦

ƻǁƷ 2¨Ĩ

ƻǂƷ xŗĨ

ƼƹƷ ]õ�Ĩ

ƼƺƷ ƲOĨ

ƼƻƷ �íĨ

ƼƼƷ ��Ĩ

ƼƽƷ ¤�Ĩ

ƼƾƷ �QĨ

ƼƿƷ ³�Ĩ

ƼǀƷ Ʈ�Ĩ

ƼǁƷ ¼~Ĩ

ƼǂƷ ƱĩĨ

ƽƹƷ Ĳ�Ĩ

ƽƺƷ "ŸĨ

ƽƻƷ ƕ�Ĩ

ƽƼƷ čäĨ

ƽƽƷ w6Ĩ

ƽƾƷ ��Ĩ

ƽƿƷ Ƴ.�Ĩ

ƽǀƷ ýōĨ

`ȷȳȺƵ�ŋǳÛȁǣǮǗȃ�ǳǬǗǮȰǗǞǬǯǾǑȱƵ

ȷȴ��ÛȁǣƵ

ȸȴƏ*őƵ

ȹȴŤƵ

Ⱥȴ�ǺǨǵ�ǴƏ*őƵ

Ȼȴ-¬|{Ƶ

ȼȴįĎúƵ

Ƚȴ�Ƶ

ȾȴǧǴ�Ƶ ȰƵ Ƶ Ƶ Ƶ ȱƵ

`ȷȳȻƵ
ǲ�@őǳǬǗǮȰǗǞǬǯǾǑȱƵ

ȷȴ�@ǵ�ŠƵ

ȸȴƏ*őƵ

ȹȴŤƵ

Ⱥȴ�ǺǨǵ�ǴƏ*őƵ

Ȼȴ-¬|{Ƶ

ȼȴįĎúƵ

Ƚȴ�Ƶ

Ⱦȴ1ĤȢȨȞȯ

ȿȴĳĤȢȨȞȯƵ

ƺƹȴǧǴ�ȰƵ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ ȱƵ

ƺƺȴ�@Ȇ´ŠǰǣǮǗȃǜǒƨǽȃ

�ǜǗǲǗƵ

`ȷȳȼƵ u5ǳǬǗǮȰǗǞǬǯǾǑȱƵ

ȷȴĒȂǯRŔƵ Ƶ Ƶ ȸȴ�ǝĄǗǜ´ŠƵ Ƶ Ƶ ȹȴżǯƃƁǜ´ŠƵ Ƶ Ƶ ȺȴǧǴ�Ȱ ȱƵ

`ȷȳȽƵĕhǴ!ǺǗǳǬǗǮȰȷǬǩǟƍȇǯǑȱƵ

ȷȴŕ�Ȱ�ÖȱÂßƵ

ȸȴŹŶȰûƗȮ1bȱƵ

ȹȴĭ�Ȯ1C_!�Ƶ

Ⱥȴ/Ɲ	Ƶ

ȻȴȎȨȯȡȤȯȥǿĲĮÕūǲǱȆ8ĚƵ

ȼȴǧǴ�Ȱ ȱƵ
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`ȷȳȾƵ7ĄǴƠ�őŊTÏÎĀǴ�ųġĢ�ţǛȁĕhŏ¹ǣǮǗȃġ¹VǺǨǵĠSȆŪ/ǣǮ�Ǣ

ǗǓƵ

ǊƵƠ�őÃ ǴPŇđÿĽǳǬǗǮǚ�ǗǣǺǥƵ

`ȸȳȷƵ ÂÆǥȃƠ�őÃ ǥǸǮǳǑȆǬǟǒĽŃǒĸƪǳǾǑȆǬǟǮ�ǢǗǓƵ

ȷȴŻ#Ơ�őÃ ȰȷŃȮȸŃȮȹŃȮȺŃȮȻŃȮȼŃȮȽŃȱƵ ȰȷĸȮȸĸȱƵ ȰǈǀŃǵÃ Ǵ��ǵǲǣȱƵ

ȸȴŀİƠ�ő&)ĲĮÃ ȰȷŃȮȸŃȮȹŃȱƵ

ȹȴģœÃ ȰɁȰƑ§ȱȮɂȰǧǴ�ǴqTȱȱƵ

ǈǚ!ǺǗǴimǳȀǫǮ¼ŲÃ ǒǻǱȂǴÃ ǒ¼ǴÃ ǰǾǗǗǺǥƵ

ȺȴO²ǣǮǗǲǗƵǎ`ȸȳȸǷƵ

`ȸȳȸƵ Ơ�őÃ ȆO²ǣǮǗǲǗĖĜǳǬǗǮǒǚǾǲǾǴȷǬǩǟƍȇǯǑȆǬǟǮ�ǢǗǓƵ

ȷȴ´ŠǜǲǗƵ

ȸȴÃ Ǵ9§ȆĩȁǲǛǫǨƵ

ȹȴO²ǣǨǗǜǯǝǲǛǫǨȰǔ�ųǳŭǣǲǗǕǰŦȅȄǨǲǱȱƵ

ȺȴO²ȆǥǥǽȁȄǲǛǫǨȰǔȷȴȸŃǯǲǗǰǖǺȂ»[ǜǲǗǕǰGģôƘĽǯŦȅȄǨǲǱȱƵ

ȻȴO²ǣǨǞǲǛǫǨƵ

ȼȴǧǴ�ȰĖĜɀ ȱƵ

ǋƵ�AŁƠ�ĲĮȑȯȟȓǴ8Ěđÿǿ»WǳǬǗǮǚ�ǗǣǺǥƵ

�AŁƠ�ĲĮȑȯȟȓǰǵǒƠ�őŊTÏÎĀǳnǭǞǒȷȱ�AĶśÏÎǒȸȱ�AňŉÏÎǃkǒȹȱ�

AňŉÏÎǄkǴȹǬǴñȆÇǣǺǥǓȰǚ!ǺǗǴŕþ#ŅĜǯ8ĚǣǺǥȱƵ

�AĶśÏÎƵ

�AȆ�àǥȃ ƿƾ øãćǴƠ�őǯǒƄ¡ǴñÂȰ�ñĽȱǳơĚǢȄȃǠǰǜRŔǰ

šƀǺȄȃÔǳ�ǣǮǒ�Aǳ´ŠǲĩűǿũŌǒ�AǳƘǥȃĦŰǿÏÎȆśǗǺǥǓ

8ĚáƗǵ ƻ£ƗǯǥǓƵ

�AňŉÏÎ

ǃkƵ

�ñĽǳ�AǥȃǠǰǜgƢǲÔǳ�ǣǮǒơĚyłǳnǭǞĘęāBǴô�ǴÌ%ǿǒ

ĩűǚȀǶŔ>ǴW�ǴǨǽǳ´ŠǲũŌǲǱȆśǗǺǥǓ8ĚáƗǳ9ƜǵǲǞǒŹƓ

ǜÏŇǢȄǺǥǓƵ

�AňŉÏÎ

ǄkƵ

ơĚyłǳnǭǞ�AǜgƢǲÔǳ�ǣǒĘęāBǲǱǴô�ǴÌ%ǒĩűǚȀǶŔ>Ǵ

W�ǴǨǽǳ´ŠǲũŌǲǱȆśǗǺǥǓ8ĚáƗǳ9ƜǵǲǞǒ$ñǳ�ǣǮ�ŹǜÏ

ŇǢȄǺǥǓƵ

`ȹȳȷƵ�AŁƠ�ĲĮȑȯȟȓǴ9§ǜǖȃǠǰȆĩǫǮǗǺǣǨǛǓȰȷǬǩǟƍȇǯǑȱƵ

ȷȴĩǫǮǗǨƵ ȸȴĩȁǲǛǫǨƵ

`ȹȳȸǷǚƈǻǞǩǢǗƵ Ƶ `ȹȳȹǷǚƈǻǞǩǢǗƵ
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`ȹȳȸƵ ǠǴ9§ǳǬǗǮǱǠǯĩȂǺǣǨǛǓȰşÐeľRȱƵ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ `ȹȳȺǷǚƈǻ�ǢǗƵ

ȷȴ GģôƘȰ
þGǒħŲ�ǒĦŰ_ǲǱȱƵ

ȸȴ �¯ÂȰĞȮF¯ÂĽǾYǼȱǴĦŰĺQƵ

ȹȴ &)ÂȰ&)�ȱǒ)©ĲĮȔȬȖȯĽƵ

Ⱥȴ ƢĢĦŰȮÏÎȔȬȖȯƵ

Ȼȴ UǤġ¹ǿƠ�Ǵǖȃ�ǿf#Ƶ

ȼȴ ŒñũŌÕūȰȜȪȯȫȯȍǒƠ�őŒñȔȬȖȯǒƠ

�ő�ñȮĘāÏÎȔȬȖȯǒŒñũŌìǲǱȱƵ

Ƚȴ ȊȬȖȯțȘșƵ

Ⱦȴ �ÖȮŤÁȮĩ�ȮM�Ƶ

ȿȴ ǧǴ�ȰƵ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ ȱƵ

`ȹȳȹƵ �°ǠǴ9§ǳǬǗǮĩȂǨǗǯǥǛǓƵ

ȷȴĩȂǨǗ ȸȴ�Š ȹȴȅǛȁǲǗ ȺȴǧǴ�Ȱ ȱƵ

`ȹȳȺƵ�AŁƠ�ĲĮȑȯȟȓȰ�AĶśÏÎñǒ�AňŉÏÎǃkñǒ�AňŉÏÎǄkñȱȆ

8ĚǣǨǠǰǜǖȂǺǥǛǓȷǬǩǟƍȇǯǑȆǬǟǮ�ǢǗǓƵ

ȷȴ ĕh8ĚǣǮǗȃƵ
ǺǨǵ8ĚǣǨǠǰǜǖȃƵ

ȸȴ8ĚǣǨǠǰǵǲǗƵ

`ȹȳȻǷǚƈǻǞǩǢǗƵ `ȹȳȷȻǷǚƈǻǞǩǢǗƵ

Ƶ

Ƶ

`ȹȳȻƵĕh8ĚǣǮǗȃǒǺǨǵ8ĚǣǨǠǰǴǖȃȑȯȟȓǳǑȆǬǟǮǞǩǢǗǓƵ

ȷȴ�AĶśÏÎ ȸȴ�AňŉÏÎǃk ȹȴ�AňŉÏÎǄk ȺȴȅǛȁǲǗƵ

`ȹȳȼƵ 8ĚȆƖ}ǣǨÙáǳǬǗǮǒŭǥȃǾǴǳǑȆǬǟǮǞǩǢǗǓƵ

ȷȴ ¢Àƻǂ£ƽÞ�ƛȰƠ�őŊTÏÎĀǴ�ųǜƼƾǁġĢǳÅw°ȱƵ

ȸȴ ¢Àƻƾ£ƽÞɄ¢Àƻǂ£ƼÞƵ ȰƠ�őŊTÏÎĀÕś°ȱƵ

ȹȴ ¢Àƺǁ£ƽÞɄ¢Àƻƾ£ƼÞƵ ȰƠ�őŕĻÏÎĀÕś°ȱƵ

Ⱥȴ ¢Àƺǁ£ƼÞ�<Ƶ

`ȹȳȽƵ¢jƄÂ×ÐǳǬǗǮȰ�Ðċ��dÈ�/ȱƵ ƺƇƗǖǨȂƵ ƵɃɃɃɃɃ×Ƶ

`ȹȳȾƵ ¢j�AÙƗǳǬǗǮȰ�Ðċ��dÈ�/ȱƵ ƺ×ǖǨȂƵ ƵɃɃɃɃɃɃÙƗƵ

`ȹȳȿƵ ¢j�ŹǒŹƓǳǬǗǮȰ�Ðċ��dÈ�/ȱƵ ƺǛÞǖǨȂƵɃɃɃɃɃ4

Ȱĕh8ĚǣǮǗǲǗÔǵǒ8ĚǣǮǗǨǰǝǴǠǰ

ǳǬǗǮǚľǙǞǩǢǗǓȱ
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`ȹȳȷȶƵ 8ĚǣǮǗȃñÂǯśǫǮǗȃ
ǲ�3�ǳǬǗǮȰǗǞǬǯǾǑȱƵ

ȷȴ�ŖCƵ

ȸȴƣŬ�ÍĽǴP�ñCƵ

ȹȴȞȕȐȬǲǱºpƘƆƵ

ȺȴſñȮğęƵ

ȻȴȍȧȯȚȬȎƵ

ȼȴŵsƵ

ȽȴąÉƵ

ȾȴƬƫ¥ȮařƵ

ȿȴ�ŲƵ

ƺƹȴƏƊƵ

ƺƺȴȧȑȊȍȨƵ

ƺƻȴȒȦȩȘȗȯƵ

ƺƼȴŽ$ñƵ

ƺƽȴK:Ƶ

ƺƾȴŞƅƵ

ƺƿȴƫ^?�Ƶ

ƺǀȴâ�Ƶ

ƺǁȴŎŞƵ

ƺǂȴƔĊƵ

ƻƹȴǧǴ�Ȱ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ ȱƵ

`ȹȳȷȷƵ 8ĚǣǮǗȃñÂǯǒñÂǴŒ_ǛȁǖǲǨǴġ¹ǳǬǗǮƏ¾ȆPǟǮǗǺǥǛǓƵ

ȷȴH6ǳPǟǮǗȃƵ Ƶ ȸȴPǟǮǗȃǜźȂǲǗƵ Ƶ Ƶ ȹȴPǟǮǗǲǗƵ Ƶ Ƶ Ƶ ȺȴȅǛȁǲǗƵ

ȻȴǧǴ�Ȱ ȱƵ

`ȹȳȷȸƵ `ȹȳȷȷǯƏ¾ȆǔPǟǮǗȃǕǰľǙǨÔ�ǗǺǥǓǧǴƏ¾ǰǵǱǴȀǘǲǾǴǯǥǛǓǺǨ�

°PǟǨǗƏ¾ǵǱǴȀǘǲǾǴǯǥǛǓȰǗǞǬǯǾǑȱƵ

6 6

16

2 2

7 2 1

6

7 2 3

 2

2

4

9

2 5

1

16

2 3
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`ȹȳȷȹƵ `ȹȳȷȷǯƏ¾ȆǔPǟǮǗǲǗǕǰľǙǨÔǳ�ǗǺǥǓ�°PǟǨǗƏ¾ǵǱǴȀǘǲǾǴǯ

ǥǛǓ 1 0 4

9

`ȹȳȷȺƵ �AŁĲĮȑȯȟȓȆ8ĚǣǨǠǰǜǖȂǒĕhǵ8ĚǣǮǗǲǗÔǳ�ǗǺǥǓƵ

ĕh8ĚǣǮǗǲǗĖĜǵǲȇǯǥǛǓȰǗǞǬǯǾǑȱƵ

ȷȴ Ƅ¡ǴñÂȰ�ñǲǱȱǳ�ŒǣǨƵ

ȸȴ ĢđtDǜǖȂǒþģǳ�¶ǥȃǠǰǳǲǫǨƵ

ȹȴ ȑȯȟȓ3�ǳ�ćǒgƢǜǖǫǨȰǿȂǜǗǴǖȃ�ǜ�ǲǗǒ�ŒǳǬǲǜȃũŌǿÏÎǜǲǗ

ĽȱƵ

Ⱥȴ ū+ǿėrǳ�ćǒgƢǜǖǫǨȰƄÂǜgƢǒù�ǜǖȃȮȓȪȯȡǜǲǗǲǱªďǜ8ĚǣǭȁǗǒ�

¿�ǜǲǗĽȱƵ

Ȼȴ N/ǜ�ǲǞ8ĚȆ	öǣǨƵ

ȼȴ ǧǴ�ȰƵ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ ȱƵ
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`ȹȳȷȻƵ `ȹȳȺǯǔ8ĚǣǨǠǰǵǲǗǕǰľǙǨÔǳ�ǗǺǥǓ�°�AŁĲĮȑȯȟȓǴ8ĚȆðŨǣ

ǨǗǯǥǛǓȰȷǬǩǟƍȇǯǑȱƵ

ȷȴðŨǣǨǗƵ Ƶ Ƶ ȸȴ�ŠǯǖȃƵ Ƶ Ƶ ȹȴȅǛȁǲǗƵ Ƶ ȺȴǧǴ�Ȱ ȱƵ

`ȹȳȷȼƵ `ȹȳȷȻǯǔðŨǣǨǗǕǰľǙǨÔǳ�ǗǺǥǓǱǴȑȯȟȓǴ8ĚȆðŨǣǨǗǯǥǛǓǺǨǒ

�Ɵǳ8ĚǥȃqTǳPǟǨǗƏ¾ǵǱǴȀǘǲǾǴǯǥǛǓȰǗǞǬǯǾǑȱƵ

ȷȱƵ 8ĚȆðŨǣǨǗȑȯȟȓƵ

ȷȴ�AĶśÏÎ ȸȴ�AňŉÏÎǃk ȹȴ�AňŉÏÎǄk ȺȴȅǛȁǲǗƵ

6 . 1

1 0 4 9

ǌ�AđÿǳǬǗǮǚ�ǗǣǺǥƵ

ȲǠǠǯǗǘ�AǰǵǒƓƩǴv�ǳƘȅȁǦǒŹƓȆ²ǮǗȃǾǴȆÇǣǺǥǓǣǨǜǫǮ<Ʀĥǯ�ǫǨ�

AŁƠ�őĲĮȑȯȟȓȆ8ĚǣŹƓȰ�ŹȱȆ²ǮǗȃĲĮĤ�AǴǛǨǾǔ�AǣǮǗȃǕǳŭǣǺǥǓƵ

`ȺȳȷƵÝƂȼȭÞǴN/Ȇ�ǘ�AđÿǳǬǗǮƵ

�AǣǮǗȃÔƵ �AǣǮǗǲǗÔƵ

`ȺȳȸǷǚƈǻǞǩǢǗƵ Ƶ `ȺȳȺǷǚƈǻǞǩǢǗƵ

`ȺȳȸƵ �AǣǮǗȃÔǳ�ǗǺǥǓĕhǴǚǾǲơĚ®½ǳǬǗǮȰȷǬǩǟƍȇǯǑȱƵ

ȷȴ÷ĭ_ȵ÷ŢŒ_Ƶ

ȸȴ÷ĭ_�uȵ÷ŢŒ_�uƵ

ȰĂƋȮyłȮȞȯșȖȊȥĽȱƵ

ȹȴh��ñȵ�3A,Ƶ

Ⱥȴŕbñȵ�Ö±őƵ

Ȼȴ�AĶśƸ�AňŉÏÎñÂƵ

ȼȴǧǴ�Ƶ ƶ ȱƵ

ȽȴȅǛȁǲǗƵ

`ȺȳȹƵ Ƶ `ȺȳȸǯȷǺǨǵȸǳŭǥȃÔǵǒĀ�ơĚēǳnǭǞƠ�őơĚèǯǴÊĚǛXǛȆǚľǙ

ǞǩǢǗǓȰȷǬǩǟƍȇǯǑȱƵ

ȷȴƠ�őơĚǯǖȃƵ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ Ƶ ƵȸȴƠ�őơĚǯǵǲǗƵ ȹȴȅǛȁǲǗƵ `ȻȳȷǷǚƈǻǞǩǢǗƵ
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`ȺȳȺƵ �AǣǮǗǲǗÔǳ�ǗǺǥǓ�AǣǮǗǲǗĖĜȰǗǞǬǯǾǑȱƵ

ȷȴ þģǳ�¶Ƶ

ȸȴ ƱƴƵ

ȹȴ #> �Ƶ

Ⱥȴ ¡ǳ�Ųǜ´ŠƵ

Ȼȴ �Ȯ�ñǳ�¶Ƶ
ȼȴ ƌŒǜǲǗƵ

Ƚȴ ,Ǟ´ŠǜǲǗƵ

Ⱦȴ ǧǴ�Ȱ ȱƵ

`ȺȳȻƵ�AǴ�àǳǬǗǮȰȷǬǩǟƍȇǯǑȱƵ

ȷȴ �AǣǨǗǰ·ȅǲǗȮ´ŠǜǲǗƵ

ȸȴ �AǣǨǗǜƢǣǗƵ

ȹȴ ĕhǒ�ŒāB	ǺǨǵāBǥȃ��Ƶ

Ⱥȴ ǧǴ�ȰƵ Ƶ Ƶ ȱƵ

`ȺȳȼƵ�Aǥȃ�ǯǒ�àǥȃǠǰǳǬǗǮȰǗǞǬǯǾRȱƵ

ȷȴ �AÏÎȰå�ǳǖǘŒËǣǒÃŉǝǒŒqǷǴƢĢǴŮØǲǱȱȆǣǮǹǣǗƵ

ȸȴ ŒqǯǴĢüǷǴĖťǜǹǣǗƵ

ȹȴ đ½ǳµǤǮ�¿ÙƗǿ�ÚǜǹǣǗƵ

Ⱥȴ Ơ�ơĚē9§Ǵ�ǯ,ǝǨǗƵ

Ȼȴ ŒqǯŻ#�ŲȑȯȟȓȆ8ĚǣǨǗƵ

ȼȴ ŒqǯGģȏȈȰǨȇǴZ«ȮZ«cǒŅĿëƭǒ��ǒ\ZcǒƐńǒǆǇǅǲǱȱǜǯǝȃđÿƵ

Ƚȴ ȫȯȍȒȋȈȰ$ñ6ÄǣǮ,ǝǨǗǒǖȃǗǵUǤ$ñȆşÐǴ�ǰǣǨǗȱƵ

Ⱦȴ �ǺǯǴŅưȆĘǛǣǮ,ǝǨǗȮǿȂǜǗǴǖȃ�ǜǣǨǗƵ

ȿȴ ȝȧȈȠȧȯȰșȊȩȮȌȩȣȯȖȯȮȓȪȯȡȱėrƵ

ȷȶȴŒqǺǯǴ�ƄÃùǴŝ@Ȱ�ǝĄǗőǒƃƁǒȖȍȒȯ;ŝ@ĽȱƵ

ȷȷȴh��AƵ

ȷȸȴǧǴ�Ȱ ȱƵ

ǍƵ�ŧȰŅĆđÿȱǳǬǗǮǚ�ǗǣǺǥƵ

`ȻȳȷƵǖǲǨǴǚǾǲN/ǳǬǗǮȰǗǞǬǯǾǑȱƵ

ȷȴŇÒȮŹƓȮ�ŹƵ

ȸȴ£ƓƵ

ȹȴÃƵ

ȺȴĘā&ŲŷƵ

Ȼȴ�ƃȂƵ

ȼȴñȮŴęN/Ƶ

ȽȴǧǴ�

Ȱ ȱƵ

`ȻȳȸƵ£NǳǬǗǮȰķƓǿĭ�&ƞÒȆYȇǩŊƩȱƵ

ȷȱǖǲǨǡä�Ǵ£NƵ Ƶ ȰƵ �4ȵ£ȱǧǴǘǪ�AǳȀȃÂ²Ȱ �4ȵ£ȱƵ

ȸȱǖǲǨǴ��0#Ǵ£NȰ �4ȵ£ȱƵ
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Ǧǳ�ǲǑ�@ÎÍǶǳǠşßǾǠºŠǛǕȁǹǢǧȀǠŔěǲǙÛǜǝǨǡǖǒƴ

ƴ

ƴ

ƴ
ƴ

8 2 .8

8 4 9 . 0



 81 

あ ƳƲ °¬èª¬¡ さ
Ʈ ŢŤūƣƄţ¡�Ñ ƳƳ �]!��æxÜ��¡ ƮƯƶ ĩÓâ¡�Ñ

Ư ŢŤŵƁůŸ¡�Ñ Ƴƴ ŮƝƥŦŧŤƩƜƦƅ¡�Ñ Ʈưƭ ���î]ý÷

ư łŊĻâ¡ ƳƵ \]7}]á¡Őŏ ƮưƮ ŴŤƅƛŬƥŦţƣŸûé�¬�Őŏ

Ʊ łŊŀĶėć�^ Ƴƶ \]Ëé7}Őŏ ƮưƯ �©]9©ăĥ�

Ʋ 
\]³%]�á� ƴƭ �àĦ]ºôÏ¡ Ʈưư JZ�V`¡�Ñ

Ƴ ŢŷżƧ  ƴƮ \ĆĈø]¿��â� ƮưƱ ŴƣŲŤƆƪŶŸ

ƴ ŢƁŶƝƪ¡�Ñ ƴƯ U]àv� ƮưƲ �GSĕĒ¡
Ƶ ŢƅƑƪ]àĦ� ƴư 䔶ጼ¡ ƮưƳ �ĠčÁyf¡Őō

ƶ Ţƕƪƣ¡�Ñ ƴƱ KÄÚ]$ß� Ʈưƴ ļĿļ¡�Ñ

Ʈƭ ŢƙƥŤƆƪŶŸ ƴƲ K:Ĝß=VįğČ(ã,ĠŚŜŠ] 8İ ƮưƵ ŶŧƪŰƤƧ¡�Ñ

ƮƮ Ţơŷƪƣ¡�Ñ ƴƳ K:$Ĝß=VįğČġĝ'ř-Ö 8İ Ʈưƶ ïÁ]�¬¡

ƮƯ mĤ¡�Ñ ƴƴ K:çÛ²EÇåå»ö$��¡ ƮƱƭ ìLþģ¸Ú]ƙŪƎƀƪ

Ʈư ŢƣƗƪƅ¡�Ñ ƴƵ K:ƢƧƎ»=VįğČġĝ 8İ ƮƱƮ ìL��]Õ�

ƮƱ ŢƤŭŴƧſƪ  ƴƶ ºôÏ]�Â³%¡ ƮƱƯ ìL��]W;]�0/?y�¡ŐŎ

ƮƲ ŢƧŷŧƣƘƧ¡�Ñ Ƶƭ º4¾&  ƮƱư ìL��]�÷]ý÷

ƮƳ ŢƧƅƤƪƩƐůŸơƪ¡�Ñ ƵƮ ºŷŸƅƥƒţƪ ƮƱƱ -ÖV`��Őōŏ

Ʈƴ Ťż*òĎ÷¡ ƵƯ ůƁŶƧŰ  ƮƱƲ ŶƅŸƃƥƪƣ÷¡

ƮƵ �z]ƊƒƥƪŻ¡�Ñ Ƶư ůƢŪƑƢƧėć+n�¡�Ñ ƮƱƳ ŶƅƢƧyf¡Őō

Ʈƶ �z]é]6~]¿��â� ƵƱ ůƢƁƕƣƩƅƤƋƊƪƩŦŧƪƍƪ¡�Ñ ƮƱƴ Ãi ]â�

Ưƭ ĳŋĵĸy<¡�Ñ ƵƲ ůƣƪŽƧ¡�Ñ ƮƱƵ ŌÝ×ôÏ¡

ƯƮ Ċ�]ìL�¡�^Őō ƵƳ ŰƣŲƪŸƅơƧŸƗƪžƪĳyf¡ ƮƱƶ ñP]Ø�ä

ƯƯ Ċ�]ŷŸƅƈŢ Ƶƴ ŰƣžƣĎ÷¡ĳ4 ƮƲƭ ŶƝƣŲƪƩƘƢƪƩƅťƪŸ 

Ưư Ċ�]+n]-Öī£ ƵƵ ŰƣžƣĎ÷¡Ĵ4 ƮƲƮ ď¡º�"¡

ƯƱ Ċ�]ê� Ƶƶ ůƥŦƩ��¡�Ñ ƮƲƯ �|:÷»Ą�¡

ƯƲ Ċ�]Đð�]ý÷ ƶƭ ůƥƪƧ  ƮƲư ŶƟƦƣƂƩƞƧśƣ¡�Ñ

ƯƳ ňĻŇľŅ¡�Ñ ƶƮ ůƥƧūŤƅƩūƇſ¡�Ñ ƮƲƱ X�±¯ndÉ]uX�ş´ŕŖŠœŠ]á¡

Ưƴ Ŧţƪƍƪ¡�Ñ ƶƯ ¢gď·4į	®]İ\]á¡ ƮƲƲ µÆÄÚ¶$�N¡

ƯƵ ŦţƢŢƚŹ¡�Ñ ƶư Ç¼]³%¡ ƮƲƳ µÆąÂŸƒŧƥŤƆV`ş�ŒĊ�]ŚŜŠ]ªÿá¡

Ưƶ ŦţƣżƧ  ƶƱ Ç¼]9©$ß� ƮƲƴ µÆÍÊä¡łł4

ưƭ ŦŨŸƅ¡�Ñ ƶƲ ÷s]÷Ep�F]Ãi  ƮƲƵ µÆƒŧƢƀƧ¡

ưƮ ŦŧƣƇƪ¡�Ñ ƶƳ ĘH]¬ÿ�V` ƮƲƶ µÆmuĀ÷�¡

ưƯ Ŧũƣƒơƚ¡�Ñ ƶƴ &©]Ha9�¡Őŏ ƮƳƭ Ĉø]t�]ī£

ưư ŦƣƢƁƏ  ƶƵ &©]³%]Ù»� ƮƳƮ Ĉø]ĥ%]ÍÊ�V`¡

ưƱ ŌŁŇŃňıĳėćàĦ¡ ƶƶ &©]ħÝ÷¡ ƮƳƯ Ĉø]9I]ªÿá¡

ưƲ ĻĽŁ���N¡ Ʈƭƭ &©]�Â³%¡ ƮƳư Ĉø]ªÿá¡Őō

ưƳ ĻŇŅıŉ¡�Ñ ƮƭƮ &©]Ù�]Ù»�ŐŎ ƮƳƱ Ĉø]ƙŪůƥƪƉŸŖŠœŠŐō

ưƴ ŨƪơŸƩſƧƥŸ¡�Ñ ƮƭƯ &©]����¡�Ñ ƮƳƲ ZA�Ěyfş�ŒØ$ßĕĒ¡

ưƵ ŨƓŸžŤƧ¡�Ñ Ʈƭư ĢYē«:å�Őŏ ƮƳƳ ZA�Ěyfş�ŞŗőØ$ßĕĒ¡

ưƶ ŨƓŸžŤƧ  ƮƭƱ ĢYē«9©÷»� ƮƳƴ ŸžƪŷƩŦŧƪƍƪ¡�Ñ

Ʊƭ ŨƘƉŨƣ¡�Ñ ƮƭƲ ħłŊĽ¡�Ñ ƮƳƵ ŸƃţƪƨƧŸƩŷƠƧżƧ¡�Ñ

ƱƮ ĉ�4ƙŪƎƀƪ ƮƭƳ >Ď�]�%»�^ ƮƳƶ ŸƙŸƩƘŮƈŸ¡�Ñ

ƱƯ �đûéŐŏ Ʈƭƴ >Ď�]9©÷»�]Ôðä¡ Ʈƴƭ ŸƜƧŐŏ

Ʊư ĬïĞMĥ%¡ ƮƭƵ >Ď�]!ĭã� ƮƴƮ ÞTŉ¡�Ñ

ƱƱ ĬiŷŸƅƥƒţƪ Ʈƭƶ b¿��5Réâ� ƮƴƯ ÞTŉ¡�Ñėć�^

ƱƲ :�&¡�Ñ ƮƮƭ WÎĞMĥ%¡ Ʈƴư |N1�Ġ¡Őŏ

ƱƳ ŪůŶƑžƣƩƖƪƧ¡�Ñ ƮƮƮ ��æƖƣƜƧ�[¡ ƮƴƱ `�Ÿƀƣ 

Ʊƴ ŪŸơƪ  ƮƮƯ co4Zº¡ ƮƴƲ `ĔƖƣƜƧ���Ĉ¡

か ƮƮư ħƀƥŶƧ÷¡ĳ4 ƮƴƳ àĦ¸�¡

ƱƵ ūƪƈƪù) ƮƮƱ ħƀƥŶƧ÷¡Ĵ4 Ʈƴƴ àĦEá8]¡ƫ9ÀÈôÏ¡şęŔƬ

Ʊƶ �Ĥ³%ş�Œ���ĠõŖŠœŠ ƮƮƲ ħƀƥŶƧ÷¡ĵ4 ƮƴƵ àĦĦé¦

Ʋƭ �¤]:å� ƮƮƳ W;]Āð�§ Ʈƴƶ àĦ]ºôÏ¡

ƲƮ �3� õxÜ��¡ ƮƮƴ Q½àr»�¹¡ ƮƵƭ źƑŢƓƃƢƧċ�čÁįņŅİyf¡Őō

ƲƯ Cj]2��� ƮƮƵ bƢƧÝÿb�¡�Ñ ƮƵƮ  °ČV`�NŐō

Ʋư Cj]î]_];�¥ ƮƮƶ ŲűŤƧ¡�Ñ ƮƵƯ �Ă4ñP]�©]ė¼�

ƲƱ ūƇƍƧ Őō ƮƯƭ ŲŸƃƥ¡�Ñ ƮƵư �Ă]ŨƢƃƘƅƪƄŸ

ƲƲ %ë]�ó]ė¼�Ʃ7�]ë¬¡ƩŢůƊ¡�Ñ ƮƯƮ ĥV`��¡ ƮƵƱ �;�N¡�ÑŐō

ƲƳ {í¡�Ñ ƮƯƯ ĥĦ�V`¡�ÑŐŏ ƮƵƲ �;]wĚéƔƣƈŢ

Ʋƴ ŬơůƅƪŸıĳıƢƧĎŦƢŷƣƅơƧŸƒŧơƪŻyf¡ ƮƯư ĥĦÍÊ¡Őŏ ƮƵƳ �;]t�]�ī£

ƲƵ ūƣƈƀƧ.ā�N¡Őō ƮƯƱ ųƇƆƅƥƑƧ���Ĉ¡ ƮƵƴ �;]�»�¹¡Őō

Ʋƶ #ĮĬi8]Őŏ ƮƯƲ ķŋy<¡�Ñ ƮƵƵ �;]ĨĪ¨

Ƴƭ Õ4¾&  ƮƯƳ ŲƒţƧƩŶƢŸ¡�Ñ ƮƵƶ �;]º�"¡�Ñ

ƳƮ Ėÿ]çÛ�ƫƌƧƇ4Ƭ ƮƯƴ ŲƒţƧƩƥƪƢƪ¡�Ñ

ƳƯ ��ĴĲ�qï�¡�Ñ ƮƯƵ �)]Ç)ÅÐ 

Ƴư ė¼ƢŦƘƀ ƮƶƮ �;]�GS�¹¡Őō

ƳƱ @�:÷»Ą�¡

�;]ŰƢŲŶƣƖŸƒšƀŷƣŤƋŶƅƪƣ

įŀńłİyf¡Őō

Ʈƶƭ

O`ĴĺPĶlĳkœŝŘěBÒÌ)he�ŘDü� �úįĵķĹ� İ
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さ ɁĜǙɂ ɅɈɈ ȝɀțȽî�ĥ ま
ɄɌɅ  U�ļ�hjî ɆɄɈ ȮȸȞȌȆȿȊǺɀȃȺȽî�ĥ

ɄɌɆ  U�ŧřà��çp�Ťř ɆɄɉ ȮȹȦǴȽî�ĥ

ɄɌɇ  U��qyßċǓǐ ɅɈɊ ĺĿƦŌľî

ɄɌɈ  U�TĺøŦ���$î ɅɈɋ ĺśȩȲȋȘȸȽÁÿî

ɄɌɉ  U�İƏķßċîǓǐ ɅɈɌ ňé�
ö ɆɄɋ ��řªMª�İơřHî

ɄɌɊ  U�ƛêî�ĥǓǒ ɅɉɃ CĲ�Ġĝî ɆɄɌ ��(÷�R÷�ƟƠÓ

ɄɌɋ  U�.ļ���î は ɆɅɃ ��ŇÓǓǒ

ɄɌɌ  U�.ļúŦžĔ³�î ɅɉɄ ȢɀȀȽȐȽí ɆɅɄ ��Ü÷���ŀƇMî

ɅɃɃ  U�ȯǽȢȔɀ ɅɉɅ ȡɀȋȳɀí ɆɅɅ ȯǽȂȻȜɀ³ąǟǳǗǳ

ɅɃɄ  U�ÖðÖÀî ɅɉɆ İƏķƇMîƮİ»ėřĎľî ɆɅɆ ȯǽȂȻȜɀĹ/÷�ǲ�ǖǟǳǗǳ

ɅɃɅ  U�œſ@9�$ Ʌɉɇ İ2ķ�İơřHî ɆɅɇ ȯșȆȽȚȸǵí

ɅɃɆ ,Ɩ�ƖœP�î ɅɉɈ İĲŗøîƪŉn!è�7Ǥ U�ɂ ɆɅɈ ÖŖ�îǓǐ

ɅɃɇ  ¤ȯǽȂȻȜɀĺî Ʌɉɉ İĲ��¼î�ĥ ɆɅɉ ÖĻî�ĥ

ɅɃɈ ğ2ķtź¸î ɅɉɊ ȡȕșȿȀǵȸî�ĥ ɆɅɊ ÖǍȸȭȒȽȢȂřî

ɅɃɉ ğ�ÃĽź¸ Ʌɉɋ ȠȽȔȽșȽí ɆɅɋ ȱɀȨȹȊȻȕȨhî

ɅɃɊ ğ�ÃĽQ8î ɅɉɌ ¿÷�Ü÷�ƟN¹îǓǒ ɆɅɌ ȱȔȹȃȹȒȆȽſhîƩǐ

ɅɃɋ ȐșȌî�ĥ ɅɊɃ Ǆǅǁ*ÄųîƪơȨȻȷȂȔȽřîƫ ɆɆɃ ȱȔȹȮȻȽſřî

た ɅɊɄ ǄƺƻƿưƷƉŲî�ĥ ɆɆɄ ȱȣȤǹȌî�ĥ

ɅɃɌ ȓǷǵȲȽȚȿȧȷȕȂȦǴȽŤř ɅɊɅ ƐȄșɀȊȌKơȃȸȊȽřîǓǐ ɆɆɅ ȱȽȄȌí

ɅɄɃ ČưƳæ¨Ō�ÚŠ�ȓǷȐȯɀî�ĥ ɅɊɆ Į5�úńƟŅî ɆɆɆ ĞŅŌĔP�î

ɅɄɄ TĺúŦLw«P�î ɅɊɇ ƐȋȌșȻȦǶɀ�ȯǽșȜɀî�ĥ ɆɆɇ ǪǫǪǫí

ɅɄɅ TáĂƟíƩǐ ɅɊɈ úŦ�¬MǠøŦĺîǲ�ǖp¨Ō���ĺ2ķî ɆɆɈ ȲȼȕșȿǹǶȹȐȽî�ĥ

ɅɄɆ ȓǹȽî�ĥǓǒ ɅɊɉ ĮTK�čî や
ɅɄɇ ơ\2ķÓ ɅɊɊ lİ2ķ<İ2ķũYîǓǐ ɆɆɉ ŕ-�ŷ�îî�ĥǓǒ

ɅɄɈ RēěŒģî ɅɊɋ ȤȒȯȽƻ�[�ǚǯíƮƟŬ3î ɆɆɊ ȴȽȃȿȊȽȨȐȽî�ĥ

ɅɄɉ ȒțșȦǼȸȕȂƟç��î ɅɊɌ ȤȒȯȽƻ���ǚǯíƮƟŬ3î ɆɆɋ ��ź��zǲǠǯź��ƎĩǓǒ

ɅɄɊ R÷řĎÓ�ĪŎľî ɅɋɃ ȤȕǾɀȌȒȕȦĺtĺÓ ɆɆɌ ŵŨ�×Õ÷�ǲ�ǖ	"ǟǳǗǳ

ɅɄɋ R÷�ă3îƮŞąęĸƠÓ ɅɋɄ Ɛ%KÎř�hºîî�ĥ ɆɇɃ Ƴǋ³Vî�ĥ

ɅɄɌ R÷�ŬƟ�QƟľîƩǐǒ ɅɋɅ ƐÜç�R÷�eŀÏòî ら
ɅɅɃ R÷�CĲļ ɅɋɆ úńčÓƮR÷�čÓ ɆɇɄ ȷǷȐȑɀȰí

ɅɅɄ RĻî�ĥ Ʌɋɇ ǥǨǳ�¿ė¼Ď�ÓǓǒ ɆɇɅ ȷȌȰȕȎȽĺÓ

ɅɅɅ ȒȽȋɀȹí ɅɋɈ ĮÍ��¼î�ĥǓǒ ɆɇɆ ȷȽȅȹȠȽȌėĲĘĤàîǓǒ

ɅɅɆ 4�_î Ʌɋɉ śú½éî Ɇɇɇ ȷȽȚǹȿȂȺȦțɀî�ĥ

ɅɅɇ ��Ġĝ���ƦŌľ ɅɋɊ ȣȹȊȵȌȨȹȽȃíƪ$ĚŀK7ǤeŀKƫ ɆɇɈ ȸȋȽh�ŗø�ħî

ɅɅɈ āŀî�ĥǓǒ Ʌɋɋ ȦǴǷȦǴɀî�ĥ Ɇɇɉ ���eĨîȿQĨŸƇƃîǓǒ

ɅɅɉ ıŸƇƃî ɅɋɌ ȦǴȻɀD�î ɆɇɊ �TřĎ<_ũYî

ɅɅɊ Ŵ÷�&ȸȽȢ½ľ ɅɌɃ ȦǴȽȆȜŤř Ɇɇɋ ȸȽȢĎľîƮȇɀȠȰí

ɅɅɋ Ȕȳɀȋî�ĥ ɅɌɄ d#�čÓ ɆɇɌ ȸȽȢķĎčľî

ɅɅɌ �ƌŞąę��çpîƮȚȲȹȊǵî�ĥ ɅɌɅ ȦǺȜȹȄșȽhî ɆɈɃ ƚUéóƪ�U�śú½éîǲ?ǩƫ

ɅɆɃ �º�śúO·î ɅɌɆ Ŝ=ǾȹȬȀȊȷɀȏ³�î ɆɈɄ ȹȤȽȊȵȒǷȽȿȗǷȤî�ĥ

ɅɆɄ ŀĎąęďėĲ�fî ɅɌɇ .åÝŁ²Ĵ��î ɆɈɅ ȺɀǦȹź��Şąęî

ɅɆɅ Ǉǆƿ*Äųî ɅɌɈ .ļøŦȋȌșȻȦǶɀ ɆɈɆ ȺȊȔȽȆȺȌȗȻɀȹǵȊȹșȷȽȌȦǺȷɀȏ³�î

ɅɆɆ Ǉǃƽ:b�ƉŲA¤�î�ĥ ɅɌɉ .ļúŦ+ÐȫȹȲȽ��î ɆɈɇ 1�ź��zǲǠǯź��ƎĩǓǒ

ɅɆɇ �ȫȌȦǴȒɀȏî ɅɌɊ ȧȷǹî�ĥ ɆɈɈ Ⱥȕșî�ĥ

ɅɆɈ Uéó ɅɌɋ ȨȷȓɀȿǹǶȸî�ĥ ɆɈɉ ȺȟȕȂȌȿǿȌșɀî�ĥ

ɅɆɉ ĆƖǠP��ĸ¯îǲ�ǖp¨Ō�1�øŦĺî ɅɌɌ ȨȸǽȽí ɆɈɊ ȻȌȰȽȚȿșȰȐȽî�ĥ

ɅɆɊ Ü÷��}K�čî ɆɃɃ ȨȻȥǽȽſřî ɆɈɋ īƟçpǲ�ǖ U��{î

ɅɆɋ Ü÷�ƈŦ�İÓ ɆɃɄ ƇM�ė¼Ď�Ó

ɅɆɌ Ü÷�Lw«ĂÒ3î ɆɃɅ ǍǎȄșȔǽȷɀȏ³�îǓǐ

ɅɇɃ Ü÷�ře§Ìf�Ė�í ɆɃɆ ǦɀȔǺȕșí

ɅɇɄ Ü÷�řªîƪź��řª�ĔFǢǬǯǪǣǢƊǯƫƩǐ ɆɃɇ ǦȌȺȰȯǽȢȔɀ

ɅɇɅ Ü÷��U�$ū�ÖÀî ɆɃɈ ȩȢȸȽũF�ře§ÌfîǓǒ

ɅɇɆ Ü÷�TłƟƖO·î ɆɃɉ ȩȲȂȻȮșɀȊȌǓǒ

Ʌɇɇ Ü÷�ƆķHųî ɆɃɊ ǧȸɀî�ĥ

ɅɇɈ Ċ÷�����ƓƎĩ ɆɃɋ ȪȹɀȊȚšŅůġP�îǓǒ

Ʌɇɉ Ċ÷�ƎĩǓǒ ɆɃɌ ǧȹǽȀȊȐɀȰíƪ.ļøŦȋȌșȻȦǶɀǲƋǚƫ

ɅɇɊ ȚȷǦî�ĥ ɆɄɃ Û�mĺî

な ɆɄɄ Û�ï�ȿÛƥñȿǟǳǗǳî�ĥ

Ʌɇɋ �ȿŝ¥î�ĥ ɆɄɅ ōƝ�ǁƬǵȯȟſĹÔſžĔ³�îǓǐ

ɅɇɌ żƔȿȠȆȷí ɆɄɆ ÷��SƈȩȲȃȻȤȽhî

ɅɈɃ ŬƟÖ��î ɆɄɇ ȭȹȦǶȸȽî

ɅɈɄ ƎÂƗEŽ*÷�ƀĈK��ĺÓ

ɅɈɅ ƱƱǌưưƭƱ³Vî�ĥ

ɅɈɆ 	u"ĬmTřĎľ

ɅɈɇ hĔȈǷȂȹçpî

ǒǓƍ`Ħğ=��ÅÞŉǣcţì�ɁƱƷìíɂ

ȞǷȹȢȗȷî�ĥɁÙņŔƟî�ĥɂ

ƮǁǂǉưƹƉŲļîƩǐ

ɅɈɉ

r�ƱƷsƳ¢ư�Ǘǭǣƍ`Ħğ=��Åǣcţìí�şƪƲƴƶìíƫ

��Óî�ĹƠ�R÷ąęÓƮRk�Ŷ2

ȜȵɀȻȢȔɀ

ɆɄɊ

ǐǓ�ǞǢcţǠǡǯì�ɁƱƵìíɂ

ǑǓ°ŢǘP¡ǛǰǞì�ɁƱìíɂ

ɅɃɄɋsxǬǮ

Ü÷�R���ȀȳȕȌȹȮȽíɁ�^ƎíɆɆɄɂ

ǘ�^ƎíǢŰ0ǛǰǨǜǞǔ



 83

 
厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業） 

分担研究概要 
 

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（H29） 

 
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

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。 

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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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いる難治性血管炎に

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

は主治医とのコミュニケーション」、「個々の
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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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厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業） 
分担研究概要 

 
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(H30) 
 
       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。 

 本年度は平成 29年度に引き続き、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

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。今年度

の調査対象疾患は当事者団体からのご協力が得られる見通しのある 17 疾患とした。 

 対象疾患は血液系疾患、免疫系疾患、内分泌系疾患、代謝系疾患、神経・筋疾患、聴覚・

平衡機能系疾患、循環器系疾患、消化器系疾患、皮膚・結合組織疾患、骨・関節系疾患で

ある。昨年度に作成した「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

査票」を用い、当該疾患について調査研究を行っている難治性疾患政策研究事業 11 班に

平成30年9月に調査票を郵送した。平成30年12月27日までに11疾患についての回答(回

収率 65%)が得られた。就業状況は男女とも原発性胆汁性胆管炎の就労割合が高く、全身性

アミロイドーシスで低かったが、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、疾患別に筋力低下、構音障害、呼吸困難、消化器症状、神経症

状、眼症状、皮膚症状、全身倦怠感、発熱、貧血、関節炎、歩行困難等、様々で、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。昨年度と今年度に実施した難病班への調査

は各疾患の専門家から事業者や人事担当者、産業保健職への詳細で的確な内容が多く、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。 

 当班で作成された就労系福祉サービス事業所における難病のある人への合理的配慮マ

ニュアルは簡潔で分かりやすいことが求められるため、マニュアル中に本調査結果の詳細

を記載することは難しく、インターネット等での公表を検討している。 
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した。難病のある人の就労支援における合

理的配慮は多様である。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。 

 

Ｂ．研究方法 

 今年度の調査対象疾患は当事者団体から

のご協力が得られる見通しを勘案し 17 疾

患(表 1)とした。対象疾患は血液系疾患、

免疫系疾患、内分泌系疾患、代謝系疾患、

神経・筋疾患、聴覚・平衡機能系疾患、循

環器系疾患、消化器系疾患、皮膚・結合組

織疾患、骨・関節系疾患から選ばれた。 

 昨年度に作成した「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

査票」を用い、当該疾患について調査研究

を行っている難治性疾患政策研究事業 11

班に平成 30 年 9 月に調査票を郵送した。 

調査票の回答は11月8日までに返信してい

ただくこととし、依頼状(資料 1)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。11月末に回答のなか

った研究班に再依頼状を送付した。 

（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 12 月 27 日までに 7 班より 11

疾患についての回答(回収率 65%)があった。

対象疾患のうち、血液系疾患、免疫系疾患、

内分泌系疾患、代謝系疾患、消化器系疾患、

皮膚・結合組織疾患、骨・関節系疾患から

の回答が得られた。 

 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。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、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

でなかった疾患は調査票に記載された情報

を記載した。 

 回答が得られた 11 疾患の中で、情報がな

かった疾患を除く男性の就労割合は原発性

胆汁性胆管炎(85.9%)、特発性血小板減少性

紫斑病(81.1%)、混合性結合組織病(80.4%)

が高く、全身性アミロイドーシス(53.6%)

は低かった。女性で就労割合が比較的高か

ったのは原発性胆汁性胆管炎(51.4%)であ

ったが、全身性アミロイドーシス(32.2%)、

特発性大腿骨骨頭壊死症(32.5%)では低か

った。自己免疫性肝炎の就労割合は研究班

より男女合わせて約 40%との回答であった。

ポルフィリン症の就労割合は不明であった。

原発性抗リン脂質抗体症候群は疫学調査が

行われていないため小数例での就労割合が

記載されており、病型により 0%～100%の幅

があるとの回答であった。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、それと比較すると女性の

就労割合は著しく低かった。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、疾患別に筋力低

下、構音障害、呼吸困難、消化器症状、神

経症状、眼症状、皮膚症状、全身倦怠感、

発熱、貧血、関節炎、歩行困難等、様々で

あった。同一疾患であっても病型や重症度

によって大きく異なっていた。就業可能性
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も重症度や症状によるところが大きく、き

め細かい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への意見とし

て「適切に治療されれば、多くの患者は復

職可能」、「発症時に直ちに作業を中断させ

る必要がある」、「病気のあることを職場に

安心して伝えられるような職場環境が大事。

上司は病気のある人を職場から排除せず、

第一の理解者となること。」等の記載があっ

た。 

 また、産業保健職への意見の中には「必

要に応じて主治医との連携をとっていただ

きたい」、「必要時に専門医と緊密に連絡を

取ることができるネットワークを構築して

おくことが望まれる」、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。 

 昨年度と今年度に実施した難病班への調

査は各疾患の専門家から事業者や人事担当

者、産業保健職への詳細で的確な内容が多

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 

 当班で作成された就労系福祉サービス事

業所における難病のある人への合理的配慮

マニュアルは簡潔で分かりやすいことが求

められるため、マニュアル中に本調査結果

の詳細を記載することは難しく、インター

ネット等での公表を検討している。 

 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

11 疾患についての回答が得られた。昨年度

の調査結果と合わせて計 33 疾患について

専門家からの回答が得られた。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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資料 1 
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2018年9月  
難治性疾患政策研究事業 
〇〇   に関する調査研究班 
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 30 年 11 月 8 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 

 
 

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コピー 

4. 返信用レターパック
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資料２ 
 

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。) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 

98

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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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 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 

深津玲子，今橋久
美子 

就労系福祉サービス事
業所の利用環境調査結
果について 

第30回研究大
会報告書 

− 44-47 2018 

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） 

第28回研究大
会報告書 

− 121-126 2017 

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 

武藤剛 ,横山和
仁,遠藤源樹,大
前利道, 白田千
佳子,根志繭,福
田洋 

治療と職業生活の両立
支援－連携による重症
化予防と Fitness for 
Work. 

総合健診 45 336-342 2018 

黒澤美智子,横山
和仁 

難病のある人の就労支
援 

産業医学ジャ
ーナル 

41 99- 103 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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