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’難病・慢性疾患
全国フォーラム2022
～すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を!!～

・参加費

作者：阿部淑子（社会福祉法人ともに福祉会）

日（土）１３時～16時（予定）

下記会場での対面開催とＷｅｂ配信のハイブリッド開催を予定。

※新型コロナウイルスの感染状況によっては、Ｗｅｂ配信のみの実施となります。

Ｉ会場

JＡ共済ビルカンファレンスホール

〒102-0093東京都千代田区平河町2-7-9 JA共済ビル１階

Ｉ参加申込

専用サイト（https://ｗｗｗ.nanbyo.online/）よりお申込みをお願いいたします。

※お支払い方法は、カード、PAYPAL、銀行振込からお選び

　

いただけます。

※お申込用紙でのお申込をご希望の方は、公式ＨＰよりダウ

　

ンロードのうえ、事務局ヘメール、FAXにてお送りください。

　

(お支払いは銀行振込のみとなります)

Ｉお問い合わせ先＜事務局＞

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

〒170-0002

　

東京都豊島区巣鴨1-11-2

　

巣鴨陽光ハイツ604号室

TEL 03-6902-2083　FAX 03-6902-2084　E-mail jpa@nanbyo.jp

1,000円（当日資料代として）

・公式HP

http://ｗｗｗ.nanbyo.sakura.ｎｅ･jp/

・プログラム

第一部

　

患者・家族の声

第二部

　

パネルディスカッション

　　　　

(就労をテーマに実施予定)

・アクセス

東京メトロ有楽町線、半蔵門線、

南北線「永田町駅」４番出口より徒歩２分
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－すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を一

　　

難病・慢性疾患全国フォーラム2022の開催にあたって

　

2015年１月に難病法にもとづく指定難病と、改正児童福祉法にもとづく新たな小児慢

性特定疾病の新しい制度が施行されてからまる８年が近づくなか、法施行後のいわゆる

　

「5年後の見直し」については、その後の審議会におけるさらなる議論などを経て、現在

召集されている第210回国会（臨時会）への法案提出のための10月14日閣議決定など、

具体的な動きがようやく見えてまいりました。

　

具体的な内容としては、（|）症状が重症化した場合に円滑に医療費支給を受けられる

仕組みを整備すること。（2）難病データベース・小慢データベースについて法律上の規

定を新たに整備し、安全管理措置、第三者提供ルール等の諸規定を新設のうえ、他の公的

データペースとの連結解析を可能とすること。（3）医療費助成の申請をしない患者につ

いても、データを登録することができる仕組みを設け、データを登録した患者に対して、

地域における各種支援を円滑に利用できるようにするために「登録者証」を発行すること。

　

（4）難病相談支援センターの連携先として、福祉や就労支援機関を法令に明記するとと

もに、慢性疾病児童等地域支援協議会を法令上に位置付け。難病対策地域協議会との連携

についても法令上明確にすること。（5）小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の任意事

業の実施率向上を図るため、任意事業の実施と地域の実態把握についての努力義務化を規

定すること。などが盛り込まれています。

　

しかし今回の見直しは、法成立時の附帯決議の完全実施と云う観点から評価をすると。

　

（1）当事者とその家族の意見を丁寧に聞きながらその意向を十分に反映すること。（2）

成人しても切れ目のない医療を受けられるような取り組みの促進を図ること。（3）長期

入院児童等に対する学習支援を含めた平等な教育機会の確保など、社会参加のための施策

を早急・確実に講じること。など、率直なところ未解決のまま先送りされた課題がまだ多

＜残っていると言わざるを得ません。

　

今年度のフォーラムは、恒例の「患者一家族の声」および。社会参加のための大きな施

策のひとつである「難病・慢性疾患患者の就労」に関するパネルディスカッションを昨年

度に引き続き企画いたしました。私たちも、法制定時の思いや願いを振り返りながら、す

べての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会の実現に向けた、今後のあるべき姿

を参加者一同、いっしよに考えてまいりましよう。

２

　　　　　　　

2022年11月12日

難病・慢性疾患全国フォーラム2022

　　　　　

実行委員長

　

福島

　

慎吾



難病・慢性疾患全国フォーラム2022

　

開催要項

＜厚生労働省「令和４年度難病患者サポート事業」補助事業＞

【名

　

称】難病・慢性疾患全国フォーラム2022

　　　　　　

，すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を1－

　　　　　　

※公式HP : http://ｗｗｗ.nanbyo.sakura.ne.jp/forum2022/

【主

　

催】難病・慢性疾患全国フォーラム実行委員会

【開催日時】2022年11月12日（土）13時00分～16時00分

【会

　

場】

【参加費】

【申込み】

下記の会場での対面開催とオンライン開催の２種での実施・開催を予定しています。

なお、新型コロナの感染状況によってはオンラインのみの開催となります。

①現地開催

・JA共済ビルカンフアレンスホール（東京都千代田区平河町2-7-9 JA共済ビル１階）

②オンライン開催

・Z00Mウェビナーによる中継（前日までに参加URLをご連絡します）

1､000円(当日資料代として)

※会場参加・オンライン参加にかかわらず、参加費は事前にお支払いをお願いします
※ご入金確認後、前日までに。資料等を郵送またはメール(PDF)にて送付いたします

　

会場参加の方は、プログラム冊子は会場でお渡しします。

申込専用サイト:https://ｗｗｗ.nanbyo.onl ine/#comp-kfw03d8h

又は公式HP:httpソ/ｗ　ｗｗ.nanbyo.sakura.ne.jp/forum2022/よりお申込みください。

【プログラム】（予定）

　

13 : 00　主催者挨拶、来賓ご挨拶、メッセージ紹介

　

13 : 20　第一部　患者・家族の声

　　　　　

・テーマ：指定難病への道のり～ボクたちを知って下さい！～

　　　　　　　

MECP2重複症候群患者家族会

　

代表

　

河越直美氏

　　　　　

・テーマ：疾病横断的課題の解決にむけて

　

～患者の声を活かす～

　　　　　　　　

（一社）全国がん患者団体連合会

　

理事、

　　　　　　　　

（一社) CS Rプロジェクト　代表理事　桜井なおみ氏

　　　　　

・テーマ：心臓病児者の自立を考える

　

～移行医療の視点から～

　　　　　　　　

（―社）全国心臓病の子どもを守る会

　

副会長

　

大渾麻美氏

　　　　　

・テーマ：福祉的就労と支援の現状と課題

　　　　　　　

胆道閉鎖症の子どもを守る会

　

運営委員（ＢＡニュース編集長）和田弘仁氏

３



　　　　

・テーマ：難病法５年見直しの成果と課題

　　　　　　　

（―社）日本難病・疾病団体協議会

　

代表理事

　

吉川祐一氏

　　　　　　　

（認定NPO）難病のこども支援全国ネットワーク

　

専務理事

　

福島慎吾氏

14 : 20　第二部　パネルディスカッション

　　　　

・テーマ：難病・慢性疾患患者の就労

　　　　

・参加者

　　　　　　

行政：厚生労働省

　

健康局

　

難病対策課

　　　　

課長

　　

簑原哲弘氏

　　　　　　　　　　　

//

　

職業安定局

　

障害者雇用対策課

　　

課長

　

小野寺徳子氏

　　　　　　　　　　　

//

　

労働基準局安全衛生部労働衛生課

　　　　　　　　　　　　　　　　

治療と仕事の両立支援室

　

室長補佐

　

佐伯直俊氏

　　　　　　

研究者：（独法）高齢・障害・求職者雇用支援機構

　　　　　　　　　　　　　

障害者職業総合センター

　

副統括研究員

　

春名由一郎氏

　　　　　　

支援者：群馬大学医学部附属病院

　

難病相談支援センター

　　　　　　　　　　　　

難病相談支援員（保健師・認定難病看護師）川尻洋美氏

　　　　　　

患者当事者：（ＮＰＯ）ＩＢＤネットワーク

　　　　　

理事、

　　　　　　　　　　　　　

埼玉ＩＢＤの会

　　　　　　　　　　

会長

　

仲島雄大氏

　　　　　　　　　　　　　

（認定NPO）全国脊髄小脳変性症・多系統萎縮症友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

理事

　

事務局次長

　

岩崎恵介氏

15 : 45　アピール採択、閉会あいさつ　　＜終了予定　16 : 00＞

【ポスター展示セッション（現地会場）】担当:CNPO) ASrid

【事務局】一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（担当

　

辻一大坪）

　　　　　　

〒170-0002東京都豊島区巣鴨1-11-2

　

巣鴨陽光ハイツ604号

　　　　　　

TEL 03-6902-2083 FAX 03-6902-2084 MAIL jpa@nanbyo.Jp

【QRコードはこちら】

※公式HP : http://ｗｗｗ.nanbyo.sakura.ｎｅ.jp/forum2022/

※申込専用サイト:https://ｗｗｗ.nanbyo.on I ine/#comp-kfw03d8h

４



13:00

13:20

－すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を一

　　　　　　

難病・慢性疾患全国フォーラム2022

総合司
ふ

ごＺ－

開会

主催者挨拶

　

福島慎吾

◆プログラム◆

竹内公一（胆道閉鎖症の子どもを守る会）

(難病・慢性疾患全国フォーラム実行委員長)

(難病のこども支援全国ネットワーク専務理事)

来賓挨拶・メッセージ紹介

第一部

　

患者・家族の声

「指定難病への道のり～ボクたちを知って下さい

河越直美CMECP2重複症候群患者家族会代表）

Ｉ
－
－ ゛」

(敬称略)

｢疾病横断的課題の解決にむけて

　

～患者の声を活かす～｣

　

桜井なおみ(全国がん患者団体連合会理事)

　　　　　　　

(CS Rプロジェクト代表理事)

｢心臓病児者の自立を考える～移行医療の視点から～｣

　

大海麻美(全国心臓病の子どもを守る会副会長)

｢福祉的就労と支援の現状と課題｣

和田弘仁(胆道閉鎖症の子どもを守る会運営委員(ＢＡニュース編集長))

｢難病法５年見直しの成果と課題｣

吉川祐一(日本難病・疾病団体協議会代表理事)

｢見直し後に残る小児慢性特定疾病の課題｣

福島慎吾(難病・慢性疾患全国フォーラム実行委員長)

　　　　　　

(難病のこども支援全国ネットワーク専務理事)

＜休憩＞

５



14:20

15:50

15:55

16:00

第二部

　

パネルディスカッション

テーマ：難病・慢性疾患患者の就労

パネリスト発表

　

｢難病・小児慢性特定疾病対策について｣

　

簑原哲弘(厚生労働省健康局難病対策課課長)

　

｢難病患者の就労支援について｣

　

小野寺徳子(厚生労働省職業安定局障害者雇用対策課課長)

　

｢治療と仕事の両立支援の取組｣

　

佐伯直俊

　

(厚生労働省労働基準局安全衛生部労働衛生課

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

治療と仕事の両立支援室室長補佐)

　

｢難病でも働きやすい職場・地域づくり(米独の例)｣

　

春名由一郎(高齢一障害・求職者雇用支援機構障害者職業総合センター

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

副統括研究員)

　

｢難病相談支援センターの就労支援｣

　

川尻洋美(群馬大学医学部附属病院難病相談支援センター

　　　　　　　　　　　　　　　

難病相談支援員(保健師･認定難病看護師)

　

｢難病就労に対する疑問や思い～私たちのことを私たち抜きで決めないで～｣

　

仲島雄大( I BDネットワーク理事、埼玉ＩＢＤの会会長)

　

｢難病患者が働きやすい世の中の実現を｣

　

岩崎恵介(全国脊髄小脳変性症･多系統萎縮症友の会理事事務局次長)

ディスカッション

　

司会：辻邦夫（日本難病・疾病団体協議会常務理事）

アピール採択

閉会挨拶

閉会

６



－すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を一

　　　　　

難病・慢性疾患全国フォーラム2 0 2 2
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指定難病への道のり～ボクたちを知って下さい！～

○プロフィール

所
氏

属:MECP2重複症候群患者家族会

名：河越

　

直美（かわごえ

　

なおみ）

MECP2重複症候群患者家族会代表

栃木県出身、大阪在住２児の母。下の子（かなで）が２歳半の時に確定診断

を受け、翌年Nature誌に発表されたMECP2重複症候群の遺伝子治療の存在を

知り、いても経ってもいられなくなり、同じ志を持ったメンバーを募り2016

年10月に家族会を発足させる。３つの目標：「①疾患の認知度向上②小児慢

性特定疾病及び指定難病を目指す③難治性てんかん発作の治療法を日指す」

を柱に最終的には日本で遺伝子治療を受けられる環境を整えるべく、海外と

の連携も含め精力的に活動を行っている。

○発言要旨

　

MECP2電複症候群は、Ｘ染色体上のMFXP2遺伝子の重複により起こる進行性の重度神経疾患であり、

国内に65人の患者しかいない希少疾患である（患者数は2017年時点）。MECP2重複症候群患者家族会は

今年７年目を迎え、目標の一つでもある小児慢性特定疾病の認定を2019年に受けた。しかし、指定難

病については２年連続指定見送りとなっている。理由は分からない。

　

2016年の家族会発足当初は、国内に疾患についての情報はほぼなく、専門臨床医も研究者もいない中

で、海外では研究がどのようにされているのか調べるところから始めた。海外ではMECP2電複症候群単

独の研究の他にも同じ遺伝子の異常で起こるレッド症候群などの関連疾患合同での研究も始まってい

た。日本ではかなり前から同じ遺伝子の疾患であるレッド症候群の研究は行われていたが、重複症候群

の研究は全くされていなかった。そのため、海外と同じように日本でも関連疾患として研究してもらえ

るよう、家族会のチラシを作成し藁をも掴む思いでレッド症候群の研究者に送り、今に至る。

　

家族会では、数年前から小児慢性特定疾病の対象年齢から外れ成人を迎えるｆが増えている。進行性

の疾患であるため、症状も幼少期に比べ格段に重くなっており、切れ目ない支援が必要だ。今年も研究

班の先生方が指定難病申請に向けた準備を開始した。家族会としても引き続き出来る限りの働きかけを

していこうと思う。めざせ、難病指定！今度こそ！

８
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３

　

MECP2
、重複症候群
ｙ患者家族会

４

◆2016年10月、6家族が全国から集まり発足

◆2022年11月現在21家族23名の患者が登録

　　　　　　　　　　　　　　　

（2家族に2患児）

◆23名の患者:O歳～36歳の男児/男性

◆宮城（2）･埼玉（3）･東京（2）･神奈川（1）･静岡（1）

　

愛知（2）･岐阜（1）･石川（1）･三重（1）･大阪（2）

　

兵庫（2）･福岡（1）･鹿児島（1）

10



５

６

MECP2
重複症候群
患者家族会

　

～目標～

.IJ〆゛

◆活動目標

①社会的認知度を上げる

ｒ‾‾‾‾‾‾‾‾‾‾‾‾‘｀

|②小児慢性特定疾病･難病指定を受ける｜
', J

③難治性てんかん発作の治療法確立を目指す

最終目標＝日本で遺伝子治療を受ける

１１
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SNSもやってます♪

12

ぜひフォ[]－して下さい
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疾病横断的課題の解決にむけて

　

～患者の声を活かす～

○プロフィール

47‘-ノ

所

　

属：一般社団法人ＣＳＲプロジェクト

　　　　

ー般社団法人全国がん患者団体連合会

氏

　

名：桜井

　

なおみ（さくらい

　

なおみ）

東京生まれ。大学で都市計画を学んだ後、卒業後はコンサルティング会社にて

まちづくりや環境教育、排出権取引や費用対効果などの業務に従事。2 0 0 4

年、がん罹患後は､働き盛りで罹患した自らのがん経験や社会経験を活かし、小

児がんを含めた患者･家族の支援活動を開始､現在に至る。一般社団法人CSR

プロジェクト代表理事、キャンサーソリューションズ㈱代表取締役社長として

活動。技術士（建設部門）、社会福祉士、精神保健福祉士、産業カウンセラー。

○発言要旨

　

ある論文によれば、rPatient Centricityとは、「患者中心」を意味する概念であり、１つの解釈とし

て、患者を取り巻く医療機関、薬事規制当局、製薬企業の３者が「､患者を常に中心に据え、患者に焦

点をあてた対応を行い、最終的に患者本人の判断を最大限に尊重すること」としている（小林2015:小

林和道2015:リサーチペーパー・シリーズNo. 64.)。また、日本製薬工業協会医薬品評価委員会臨

床評価部会「患者の声を活かした医薬品開発タスクフォース」では、Patient Centricityに基づく活動

のうち、「開発コンセプトの立案、治験の計画、実施、承認・申請までの過程において患者の声を活か

すこと。加えて、患者の『知りたいという声』に応えた企業活動も含む」を、製薬企業での医薬品開発

におけるPatient Centricityに基づく活動（以下、本活動）と定義している。

　

医薬品、医療機器、データ、ゲノム、就労、就学、医療経済、社会保障制度、偏見や誤解など、医療

や医療にまつわる周辺環境は日々変化をしている。患者は生活を続けるために治療をしているのであ

り、治療のために生活をしているのではない。その悲しみや生きづらさを緩和していくためには、一人

ひとりの声に耳を傾け、知恵や課題を共有し、代弁をし、世論をも巻き込みながら、ともに未来を描く

活動が必要である。本難病フォーラムでは、こうした疾病横断的な課題の解決を目指した一例を紹介し

つつ、個人の課題、体験を社会の問題として広げていくことの大切さを考えたい。

　

1985年、あるひとりのがん患者が「生存率の向上を目指すばかりで治療が引き起こす課題を顧みない

のは、先進技術を使って溺れる人を水から引き揚げたあと、咳きこんで水を吐くその人をそのまま放置

しているようなものだ」と社会へ投げかけた。以降、がんサバイバーシップという概念は生まれ、今日

でのアメリカの医療政策の基礎となっている。パンデミックという大きな体験を経た今だからこそ、こ

れからの患者会活動の意義をともに考える場としたい。

13
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２

､J

こ，

難病･慢性疾患全国フォーラム2022

疾病横断的課題の解決にむけて

　　

～患者の声を活かす～

―社）

―社）

全国がん患者団体連合会理事

ＣＳＲプロジェクト代表理事

桜井なおみ

2022年11月12日（土）

J

こ，

がん対策推進基本計画第1期2007年

第1期基本計画

＠
ト

jfS

ｉ

ｙ全体目標：すべての患者・家族の安心

ｙ重点課題：

　

●放射線療法・化学療法の推進、とその専門医等の育成

　

●治療の初期段階から緩和ヶアの実施

　

●がん登録の推進

ｙｲ固別課題：

　

●がんの早期発見：受診率50％

　

●がん予防：未成年者の喫煙率O％

　

●がん医療に関する相談支援・情報提供

　

●すべての2次医療圏にがん拠点病院

　

●がん研究の推進

C
：
-
＞
ｆ
ｌ

計画には、それまでのがん対策には欠けていた目標達成時期が明確に設定され、

　　　　　　　　　　　

具体的な目標数値も含まれている

14



３

４

がん対策推進基本計画

　

第２期2012年

第1期基本計画

ヒ ト
？
一

第1期基本計画
への追加

Ｉ
Ｌ
Ｅ
に

第２期基本計画：里から質へ

卜
Ｑ

社会体制

ｙ全体目標：がんになっても安心して馨らせる社会の構築

ｙ重点課題：働く世代や小児へのがん対策の充実

ｙ個別課題：小児がん、がん教育、がん就労等

　　

第２期には、社会全体の体制の中に対策を広げていった
また、数値目標だけではなく、医療の質を考慮する計画となった

がん対策推進基本計画第3期2017年

　

第1期:

目標の明確化

ヒト

Ｉ
一
Ｌ
に

第3期基本計画ｙ

　　　　　　　　

ｙ

第2期:皿から質へ

ヒト
社会体制

Ｉ
一
Ｆ
に

第3期:全体で個々を支える

　　　

国民､対策関係者

　　

●●-

　　

･

　

●●聡

　　

●ｉ

　

社会体制

，‘ﾂﾞ淘

ス・－カン：がん患者を含めた国民が、がんを知り、がんの克服を目指す

全体目標：様々ながんの病態に応じて、いつでもどこでも安心かつ納得できる

がん医療や支援を受けて暮らせて行ける。

　　　

ｙ3つの柱：がん予防、がん医療の充実、がんとの共生

第3期は、個々の状況に応じられるように内容が構成されている

15
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体験があるからこそ

　

見える、語れる

●●●

｡
.

.

.

.

.
･
*

一

一

一

憧●‐●

Ｃ
●

アドボケートの広がり方

･ ゝ ｙ

･自分自身のために行動する

･他の人のために行動する

･IS

i’

・・●・■ ■■■ a種機寸●●●●●機●●●●●●●●種●ｌ●種●ｌ●種●・●種●ｌ●・●・機・●・●・●・●・・・●・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・●・●・●・■■･*.

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ミ
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８
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u

●公衆衛生を語るなら数字で話をしなさい

●ＩとWEの違いを意識しなさい

●科学を批判的に吟味できる目をもちなさい

[41!3 Pr ojec!
Corporate Social Responsibility for Cancer Survivors Recruiting

1.1'･･｀･1111‘･･:･.･|･..i.･.1･I!I･.･･･.!1;'|.･1,.･.･

　

..

　

..‥.._..._.‥‥….

　　　　　　　

＿__＿_._＿............

私の患者さんは

働いているはず

原点を振り返る

私たちも同じ問題で悩んでいる

　　　

でも声は小さい

がんは治してか

　

ら働くもの

がんから拡げていって欲しい

(個人の問題を社会の問題へ拡げる)
内部機能障害者・自閉症患者支援者・難病患者支援者

けないでしよ

　

＠一般，

医療問題？

　

＠行政

『^3h Project　Corpor。↑e Soci。IResponsibilityforＣ。ncer Survivors Recnjiting
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９

10

あの患者さん、

言ってくるのだ･

副作用もコン|

薯

こんな相談、あるある

たった一日、会社の鍵を返しに1ﾆiつただけで傷病手当金をま:I

ち切られてしまった…まだまだ本調子ではないし､I困ったなあ。

に、SNSでは旅行へ行ったり、山へ登ったり、

を載せていて､本当に動けないのかしら？

『ポiHPro,

病手当金を

　

。。これから)く

のかなあ。

とっても元気な姿

？９t

　

Corporate Social Responsibilityfor Cancer Survivors Pecruii･l･９
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11

公益に訴えるためのロジックを考える

　　　　　

ｊ

ブ]l

　

jlrrｒ

ｒ７

｀レ二二二ぺｊrT11¬¬'|･:賢喰饉するための調査を
‰ニレ１

．

　　　

７

疑問

　　　　　　　　　

のかヽ仮晩を立てる

『

予算を立てるとき

　　　

に必要

提言（要望）したいことへの道筋を考える

F4;1甲

.Ｐrgj今,９幸

　

Corpora↑ｅ Social Responsibili↑yfor Cancer Survivors Recruiting

柔軟な働き方を応援する休暇制度の実現
⇒分割

　

ｓ型

　　　　

金の

　　　　　

～健康保険法～

◆現行の傷病手当金制度は、長期療養型休暇制

　

度であり、外来中心、治療期間が長期化して

　

いるのがん医療においては･･･

①長期療養型の制度設計は職業生活との両立が

　

困難

②取得開始から１年６か月以降で再発した際{ま

　

利用できない。

③長期休職は、離職傾向が高まる。

◆患者調査でも「日・時間単位で取得できる分

　

宝|

　

’s’jの　゛　　　　　｀患　の’は　　’‘

　

１立。/x企。“゛・

　

･’は

　

２・。

◆公務員組合と同様、通算型の傷病手当金取得

　

に変更することを要望します。

　　

㎜･I〃r〃･

　　

･■･l--I
－－ －･･●J- ・－

　　　　

S●-

　　　

･〃

　　

』●〃･--･

　　

S－～･･

　　　　

j- ・

体験をもつ

　

て語る

●

11

　

・ － ・ － r －

● － ｢ - I － 〃 ㎜

β

12

ect

　

Corporate Social Responsibilityfor Cancer Survivors Recruiting
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20

共済組合は「通篇で1年6か月」取得可能。表記の変更を！

＜国家公務員共済組合法：第六十六条＞
２　傷病手当金の支給期間は、同一の病気又は負傷及びこれらにより生じた病気（以下「傷病」という。）につ
いては、前項に規定する勤務に服することができなくなった日以後三日を経過した日（同日において第六十九条

・規定により傷病手当金の全部を支給しないときは、その支給を始めた日）から通算して一年六月間（綿

　　　　　につい｛　三　　とする。

＜地方公務員共済組合法：第六十八条＞
２　傷病手当金の支給期間は、同一の病気又は負傷及びこれらにより生じた病気（以下「傷病」という。）につ
いては、前項に規定する勤務に服することができなくなった日以後三日を経過した日（同日において第七十一条

・規定により傷病手当金の全部を支給しないときは、その支給を始めた日）から通算して一年六月間（綿

　　　　　につい　　三　　とする。

<健康保険法>

２傷病手当金の支給期間は、同一の疾病又は負傷及びこれにより発した疾病に関しては、その支給を始め

　　こ日から起算して一　六月　超えないも・とする。

r4;!3 Pr oje､ct　Corpor。te Soci。IResponsibilityforCancer SurvivorsRecnJfting　　　　　　●
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●受療による労働損失の推計は､がん全体で4,528

　

億円（男性2,959億円、女性1,569ｲ意円）、受

　

療日以外の労働損失の推計は､がん全体で6,896

　

億円（男性4,096ｲ意円、女性2,800ｲ意円）。

●両者をあわせた合計の労働損失｡（係数0.５で想

　

定）は、I1兆1424億PIIと推計される｡この係数が

　

0.1変化すると､例え（βしがんによる労働損失は

　

242億円減少すると推計されることからI､I就業対策

　　

゛

　

’の意

　

『

£Ｌこ療,こＬし61慟川liフ湘,;i 'L'lM] ;1 心

個僅新生物

　

胃の悪性新匡物

　

輸輿の悪性新生物

　

直腸Ｓ状結腸移行部及び童腸の石性昏生物

　

肝及び肝内皿曹の・憧噺生物

　

気管．気管支及び肺の・憧新生物

　

孔房の愚性新生物

　

子言の心性噺生物

　

・性リンパ鍾

　

白血病
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295.SOB
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48.915
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4O.S78
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4.S47

　

28.325

　　

15.835

　

2.091

　

11932

　　

44.913

　

10.218

　

55,192
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55.1es　55,532
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ie.24i

　

7,009　Z3.ZSI

　　

1Z.3BJ

　

4.846

　

1T.030

[4;1弓？!-ojec!

　

Corporate SocialResponsibilityfor Cancer SurvivorsRecruiting



15

16

言－切薪 E』りき
？

０海兎軸－

I -.ri. : It ！●’

？IIII･･1･7･|

！4･」,j,1･l･.･1.1

９ｻｲｽﾞの'"*T?

ili゛jllll

令和４年１月１日から健康保険の傷病手当金

の支給期間が通算化されます
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心臓病児者の自立を考える～移行医療の視点から～

○プロフィール

所
氏

属：一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会

名：大渾

　

麻美（おおさわ

　

まみ）

全国心臓病の子どもを守る会副会長､長野県支部では副支部長を務めています。

病児は25歳の男の子で、病名は修正大血管転移症、両大血管右室起始症、心室

中隔欠損症、肺動脈狭窄、内臓逆位です。16年前にフォンタン手術を受け、順

調に移行も済んでいます。赤ちゃんの頃から大人になるまでを振り返ってみる

と、大人になってからの問題の方が解決するのにも理解を得るのにも、大変な

ことを痛感しております。そんな経験を同じように悩んでいるご家族や病児者

本人と共有し、共に幸せのために歩んでいけたらと思って活動をしています。

○発言要旨

　

先天性心疾患患者の多くは医療の進歩によって９割以上が延命されるようになりました。しかし、

　

「根治」をすることはなく、身体的な問題に加えて、就労をはじめとした多くの課題をかかえていま

す。元の心疾患の症状が残ったり、加齢にともなう続発症や合併症を発症したりする問題もあります。

　

大人になった患者（成人先天性心疾患患者）の多くは小児科にかかり続けています。就労の状況で

は、就職している患者の半数近くは障害者雇用枠を利用するなど、身体障害者手帳を活用しています。

また、身体的な問題から非正規雇用を選択する患者も多く、また就労が困難、就労継続ができなかった

といった患者も多く、そうした患者は経済的な自立に困難をきたしています。

　

そのような中で「移行医療」ということが大きなテーマとなっています。小児科から成人診療科への

医療面だけではなく、患者が自分の病気と治療を理解して、自分の意思で治療を選択したり社会での自

立した生活を送れたり、といった生涯を通じた支援が必要とされています。そのためには、社会的・心

理的面への対応ができる総合的な診療体制の確立が必要です。さらに、生涯を通じた自立を支える福祉

と就労への社会保障制度の整備は急務の課題になっています。

22



１

２

難病･慢性疾患全国フォーラム2022

心臓病児者の自立を考える

　　

～移行医療の視点から～

一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会

　　　　　　

副会長

　

大渾麻美

先天性心疾患患者とは

・先天性心疾患患者は100人に１人

・医療の進歩により９割以上は命が救われるようになり

　　

重症疾患の患者でも延命できるようになってきた

・季節や年齢により病状が変化する

・成人期を迎えた患者は50万人、この先も年１万人増えていく

・３～４割が何らかの問題をかかえている

・加齢にともない続発症、合併症などが問題となる

・「根治」するという考えではなくなっている

23
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３

４

患者の状況

(生活実態アンケート2018調査報告書より)

・子どもの心臓病は多種多様

・病名が同じでも一人ひとり違う

患者の状況

17,7

17.5

疾患名（％）

　

U

゛18歳未溝･18廳以上2?.

・他の疾患、障害をあわせもつ

　

患者も多い

・知的・精神・発達障害

・成人期には腎臓、肝臓などの

　

合併症を併発

心疾患以外の疾患をもつ患者（％）

　　　

小児n=458成人ｎ=490

38.4

小児

39.4

成人

7,9

24

10 ５

心室中隔欠損症

単心室

その他

ファロー四徴症

両大血腎右童起始雇

肺動脈閉鎖症

左心低形慶症

大動脈弁狭窄・閉鎖不全症

無牌症

肺動脈弁狭窄・閉鎖不全症

心房中隔欠棋症

完全大血驚転位症

麗肺静脈遠流冥常症

Ξ尖弁閉鎖症

僧幡弁閉賢不全症

単心房

不帰脈疾患

勣脈管闘存症

大動脈崎窄症

月富中隔欠損症

純型肺勣凧閉鎖症

修正大血管転位

拡張型心筋症

多牌症

肺高血圧

大助脈皿窄・離新鞭合症

幟助脈幹遺残

エプスタイン病

肥大型心筋症

拘東型心筋症

大動脈拡張性疾患

てんかん

側皿症

ダウン症

腎機能障害

肝機能障害

０

14.7

　

15.7

５

18,2

４

24.5

10

３

■■'■*■*■'■*'' D.O

=106

=3.1

9.6

9.2

9.4

12.4

=5.5

- 8.4

-

=3.1
=7､6

^-≫ 4.9
- 4,9

=8.8
■MB 4.5
=5.7
=2.9
=5,9
=2.7

MM 3.1
=7.6

>B> 3.7
■0,8
■ 1.4

■0.8

1 0.4
0

　

他の疾患・障害（S）

●小児n-458 1成人り-490

㎜

喘息・アレルギー関連0.0

自閉症

　　　　

1 0,6

他の小幔疾病・難病

　

■i 1.4

㎜1.8

㎜2,9

脳梗塞

　　　　

●1,0

ZZqII、2欠失症候群

　

■ 0.6

口唇口盃裂

甲状態機艇低下症

■ 0.6

■ 1.0

10.2

㎜1,4

㎜3,1



５

６

患者の状況

　

医療機器使用状況（％）

19.2

・在宅酸素療法

　　　　　　　

゜

　　

小児19％成人12％

・人工弁装着

　　

約10％

・ペースメーカー、ICD

　

ＣＲＴ、補助人工心臓装着者も

患者の状況

20

・成人患者の通院先

　

総合病院（大学病院など）

　　　　　　　　　　

74,8％

・年齢により（18歳以降）

　　

「こども病院」から卒業

　　

６割が「小児科」を継続受診

15 10

25

５

・小児n=458・成人n=490

在宅酸素

人工弁

ペースメーカ

㎜12.2

㎜12.0

㎜11.4

埋込型除細動器（IC［‐1.8

心臓再同期療法(CRii:.4

人工呼吸器

　　　

10.6

補助人工心臓 10.4

０

成人が主にかかっている医療機関n=369

　　

その他（クリニックなど）

循環器専門，

　　

11.7%

こども病院

　

10.0%
院（大学

院など）

74.8%

成人が主にかかっている診療科n=369

｡,コ い児科

59.9≪

５

20

６
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８

就労の現状

・就労している割合は高くなってきているが

・非正規雇用、福祉的就労の割合が多くなってきている

　　

雇用状況n=410

回答なし

Ｓ

雇用形態n=298

　　　　　　　　　　　

非正規(契約･派遣)

　　　　　　　　　　　　　

10 7%　　パート･アルバイト

　　　　　　

正規(短時間)

　　　　　　　

12.8*

　　　　　　　　

4.7%

　　　　　　　　　　　

回答｀L

　　　

正規(フルタイム)

　　　　　

ﾌ，

　　

／

　　

1

　　　　　

58.7X

　　　　

ｽﾞ＼:i

2無

　　　　　　　　　　　　

｜

　　

福祉的就

j

4

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

9.4%

　　

2i

　

就労の状況

・障害者雇用、福祉的就労の利用

　　

半数以上

・働いていない患者のうち

　　

働いたことがない

　

31.4%

　　

働いていたが辞めた38.4%

一般雇用

　

44.0

α％

柚

働しI

26

10％

ない

31.4,

Ton

S鳥

就労者の雇用形態n=298

40 50 60

－
｀

非就労看の状況n-86

40%
SC％

60K

70

70％

lOOV

し

恥

&Q％

　

７
・
…

Ｌ
ｔ
ト

Ｗ％

『

1∽

し

1∝S

７
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10

就労の状況

・就労をしている人の収入

　　

200万円未満までの合計が43.6%

・年収が低い患者は同居率が高い

　　

親からの自立が困難

80～199万円

　

28.2S6

20％ 40％

200～399万円

　　

36.6%

60％

自分の経験から

80％

学校生活

　

・親の付き添いを求められる

　

・運動は出来ないと思われている

27

100%

年収ごとの親との同居率(%)

800万円～

600-799万

400-599万

200-399万

80-199万

～79万

９

48.5
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12

自分の経験から

仕事の経験

　

・障害者雇用で就職

　

・体調を崩して退職

　

・雇用形態への柔軟な対応がない

自分の経験から

医療の移行問題

　

・こども病院で赤ちゃんの時から

　

・ずっとそのまま診てもらえると思っていた

　

・息子の成長と同じタイミングで「移行」の問題を耳にするように

28
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｢移行医療｣ とは…

日下M1｢Ｊｙyl八

日桐圃ｐ暉1･７穴

11本･11･臓Ilil77、Hi'I･I,1,1,fllilUS？λ

　

目下心41,!|1111リ什|･ｙ八

　

目4一心Ｉ Ｊ－|･肩･

丿卜JI大入□'t心jし,り学余

余

　

卜りり待,いIヽ|マ余

先天性心疾患の成人への移行医療に関する

　　　　　　　　

提言

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

;譜

8学会からの

　　

提言

「移行医療」には、

複数の診療科が

　　

かかわる

　

必要がある

2017年12月

2019年4月

2022年3月（現在）

先天性心疾患の成人への移行医療に関する提言

１．先天性心疾患の成人への移行医療には，患者の自立と成人期医療体制への移行(transition/transfer)

　

の両者が含まれる．

２．先天性心疾患の移行医療は，小児期から成人期への移行期のみで完結するのではなく，生涯医療の一環

　

として考える必要かある．

３．円滑な移行医療を行うためには，自己の疾患を理解するための教育過程の構築だけではなく，患者自身

の意思と自己決定権が尊重されなければならない．

４。患者の意思決定を尊重し支援するために，恵者自らが疾病と治癩を理解し，患者家族，多職種専門職と

社会で情報共有することか必要である．

５．円滑な移行を実現するために小児期から成人期に至る継続的な移行医療体系の確立が必要である．

６．移行医療体系としては，小児期には疾病理解を基本とする自立のための教育，移行期には成人施殼への

　

情報提供と共有，成人期においては成人先天性心疾患診療を専門とする医師，移行医療コーディネーター

などを含めた多領域多職種専門職の育成と医療福祉

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一
含 た

ー

擦連携体 の整備が必要である．

７．成人先天性16疾患を診療する集学的な専門医療施設の確立が必要であり，このような三次珍療施設を中

　

心とした病診連携，地域および全国規模でのネットワークの構築か必要である．

（「先天性心疾患の成人への移行医療に関する提言」より）

29



15

16

表６

1

２

３

４

５

ＣＨＤの成人期の問題点

生涯歴，生命予後，生活の質

手術，再手術，術後遺残症．続発症．合併症

心カテーテル検査．カテーテル治療

不整脈（上室性頻拍，心室頻拍，徐脈），心不全，突然死

感染性心内膜炎

　

６．肺高血圧．アイゼンメンジャー症候群

　

フ．チアノーゼに伴う全身系統的合併症

　

８．加齢，成人疾患の合併による病態の変化

　

９．妊娠，出産，遺伝

１０．非心臓手術

１１．肝炎，肝硬変．肝がん（輸血後，フォンタン術後）

１２．運動能力，運動内容，レクリエーション

１３．飛行機旅行，運転免許

１４．社会心理的問題．教育，結婚，就業

１５．社会保障（健康保険，生命保険，更生医療，身体障害者．年金）

１６．移行期の問題（自分の病気・病態の認識）

１７．診療体制．多職種の関与の必要性とチーム医療の確立

単なる医療移行だけでは

なく、生涯にわたっての

様々な支援が必要

（「先天性心疾患の成人への移行医療に関する提言」より）

成人先天性心疾患専門医総合修練施設

　　

(高度な集学的診療･全国約４０施設)
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高度な診療，教育，研究．地域診療体制の構築一管理

ど

・患者指切・教育

ゝ

≒●，

・移行医療の実践

・診療情報のデータベース化

・成人施設への情報提供

・社会支援の移行

‐
‐
１

↑↓ 診療情報の共有

共同研究の実施

　　　　　　

地域総合病院

・ACHO診療に積極的な循環器内科医によ

　

る専門外来が存在

・心不全・不整脈・肺高血圧などある程度

　

のＡＣＨＤ慢性期管理および入院・治康が

　

可能

　　　

・診療情報の共有↑↓

・遠隔相互診断

　　

かかりつけ医

循環器内科（開集・勁務）

２ ACHD診康体制

30

三次診療施設

・重症心不全の管理

・難治性不整脈の治療

・肺高血圧の治療

・£り臓再手術

・カテーテル治療

・優期合併症症例での妊賑／出産

・遺伝カウンセリング

・生活習慣病の管理

・思者データベースの作成

・心臓・肺移植の適応検討

・臨床研究の実施

１１

ネットワーク

二次診療施設

・定期検査

　

循爾器画像・生理機能検査

一心血管系合併症の入院治療

・生活習價病の管理・指切

・妊娠／出産

・多臓器合併症の治療など

一次診療施設

・日常診療

・・明検査・投薬管理など
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18

長野の現状

・長野県にも成人先天性心疾患センターを作ってほしいと活動

・2014年６月に長野県立こども病院と信州大学医学部付属病院の

　

連携協定が結ばれて信大に成人先天性心疾患センターが設置さ

　

れた

..2お子さんがなんでも括諾る子９剔こなるよう

に話を関いてあげ冨しよう

rありがとうjをたくさん言いましよう

　　　　

□家族でろ子ａんの病氏のこと

　　　　

膏繭す岬闇をもち掌しよう

一一一一一一一一-…………-…………

＊銭としてのto-do一厄t

しご家族がお子さんに内岡繭の１学校の部活、行事への●廓など

説明ができるよＳこなりましよう

　

行動できる範盾をHiEUましよう

1･･1ご・Ｊうだゝ匹６病如について説

明しましょう

４事を皿Xまな（てはむ4tなしにと

⇒病院八CKこと

　　

Ｌご家族がお子さんのmmtmこ

　　

河iしま覧皿月できるようになりましょう

”お子さんの希望に沿った選皿ができるよう制度に
ついて佃皿センターに確認しましよう

　

１皿●町にお子さんが自身で状況が説呵ができる

　

よーこしましよう

コこどもの病態を理解し皿族や子ど

もが通う楯投に病気め説呵ができる

「1お子さんが自分のことが自分でで

きるようにみまもりましょう

ｰう・・き（虫皿をうくちない〉

４輿を皿むことｔわすれない

－

１ 。

-９１才

２
３

自分がやること助かる

　

八ミガキ

　

お巣を皿むこと

　

通院すること

:.1自分－爽気を・差皿に

話せる

　　　

Ｆ

･李騰をt.たこと

･大病駒こ通っていること

一助11てくｎるお友滴に｢あり

がとうj竜Ｓおう

←7才

輿考・碍威・小児慢性碕定疾病

　　

特別児轍扶魯手当・障害児挾養手当

悶悶?SS。

　　　　　　　　

ロtt９･中－,～圭

一特別支援学級

　　　　　

Ｉ ’-７１　　きてし卜た細こ自己遣択が

亜;ｉ

　

ｌａ

　　　　　　

［幽分な９の臨立を考える

　

四底難：

＿＿＿

　　　　　

口皿人先天心外来の受鯵ができる

L]こうしたい１こうなりたいlj艮東予●図を●いてみよう

　

二受Ｓ←人で受ける

　

自身の4犬碗を●峰に伝戈る
{.}自分詩５改ついて皿舅し

●Ｓの人に説嗣できる

□心皿の娘崔揖いて説呵できる

卜ilUR78≪Wn･●●ｔｓａリS旨なー雰『

　

【】心畠炳と八に生きる竃1§をつける
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1.'友達之のつながり

たくさんお友達をつくろ５ね！
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身体障酉目手帳 ●冑手帳
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自立へ向けての課題

・子どもの時期から段階をふまえた自立支援を

・成人先天性心疾患患者への総合的な診療体制の構築を

・自立を支える福祉、就労の社会保障制度の整備を

32



○プロフィール

福祉的就労と支援の現状と課題

所
氏

属：胆道閉鎖症の子どもを守る会

名：和田

　

弘仁（わだ

　

ひろみ）

静岡県在住

1985生まれの次女が胆道閉鎖症

胆道閉鎖症の子どもを守る会運営委員

胆道閉鎖症の子どもを守る会機関紙「ＢＡニュース」編集長

○発言要旨

・娘は、胆道閉鎖症により入院退院を繰り返し16歳にて、京都大学で生体肝移植手術を受けた。

・移植前検査にて他の病気が診断され、移植剛こ他の病気を手術、その後仕切り直しして肝臓移植手術

　

をした。

・元気になる事を希望に移植を受けたが、次々と病気が増え受診科が増加、経済的負担が多くなった。

・通院が増え就労につながらず、精神を病んでいった。

・就労についてあちこちへ相談に行くが成果はなく、病院やハローワーク、難病相談支援センターから

　

ではない情報として「障害者就業・生活支援センター」と出会う。

・特定求職者雇用開発助成金（発達障害者・難治性疾患患者雇用開発コース）により就労した。

・翌年、重症肝機能障害で障害者手帳１級を取得したことにより一般就労「障害者枠」で継続就労。

・職場定着10年「できていたことができなくなる」状況が増え退職。

・同時期に20歳から受給していた障害基礎年金が全額支給停止となった。

・就労継続支援Ｂ型事業へ移行したが体力が無い、手先が震えて軽作業が厳しい事などがわかる。

「福祉的就労」の課題

自分の弱い所を伝えて「支援」が受けられる事を知っておくこと。

・一般就労「障害者枠」とお金を稼ぐイメージではなく社会参加の「福祉的就労」があること。

・相談窓口は自治体の窓口、ハローワーク、障害者就労・生活支援センターなどがあること。

・障害者総合支援法に基づく福祉サービス（福祉的就労）を難病患者も利用できること。
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２

　

福祉的就労と
支援の現状と課題

　　　　　

特定求職者雇用開発助成金

（発達障害者・難治性疾患患者雇用開発コース）

　　　　　　

一般就労「障害者枠」

　　　　　　

就労継続支援Ｂ型事業

胆道閉鎖症とは

・肝臓と十二指腸との間にある胆道が何らかの原因で閉鎖してい

　

る病気です。

・胆道が詰まっているため胆汁が腸に流れなくなり、肝臓の中に

　

たまってしまい、肝細胞を壊し次第に肝硬変化していき命に係

　

わる難病です。

・原因不明で1万人に1人の割合で発症します。
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４

特定求職者雇用開発助成金
発達障害者・難洽| 生疾患患者雇用開発コース

・障害者手帳を持だない発達障害や難病のある方を雇い入れる事
業主に対して助成し、発達障害や難病のある方の雇用と職場定着
を促進するもの。

・ハローワークに事業主の方から雇い入れた患者に対する配慮事
項について報告される。

雇い入れから6ヶ月後にハローワーク職員が職場訪問し職場定着
をサポートするもの。

般就労「障害者枠」

35
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６

現状と課題

Ｏ「就労継続支援Ｂ型事業」利用の現状

工賃があるが、福利厚生はないので入院や長期療養についての社会保障は
ない

Ｏ「福祉的就労」の課題

自分の弱い所を伝えて「支援」が受けられる事を知っておくこと

・一般就労の「障害者枠」と社会参加の「福祉的就労」があること

・相談窓口は自治体の窓口、ハローワーク、障害者就労・生活支援セ

　

ンターがあること

・障害者総合支援法の福祉サービス（福祉的就労）を難病患者も利用で

　

きること
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７

・働きたくても働けない、自立したくても経済的にも精神的にも

　

自立の道が見えない難病患者に健常者と同じように社会参加が

　

できる社会を望みます。

・難病患者を抱える親たちが、安心して子どもより先に死ねる社

　

会になるようにしてほしいと思います。(2012年このフォーラ

　

ムに登壇した当会の患者本人の言葉より）
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○プロフィール

難病法５年見直しの成果と課題

所
氏

属：一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

名：吉川

　

祐一（よしかわ

　

ゆういち）

1964年茨城県生まれ。20才過ぎの学生時代にクローン病を発症。

病気を隠して就職するも無理がたたって４年で離職｡失意のＵターンの後に病

気を告知して再就職。仕事と療養を両立しながら現在に至る。

発症10年目の初手術で長期入院中に知り合った患者仲間との交流がきっかけ

で患者会に入会。20H年よりIBDネットワーク（炎症性腸疾患患者会全国連絡

組織）世話人として患者会運営にも参加。2019年よりJPA理事、副代表理事を

経て、2021年より代表理事を務める。茨城県難病団体連絡協議会理事、難病カ

フェアミーゴ副代表等を兼務。

○発言要旨

　

2015年１月１日に施行された難病法が附則に従い見直しを迎えている。患者の関心が高い見直し事項

は、①医療費助成開始時期の遡り、②患者情報データペースの整備と登録者証の発行、③難病相談支援

センターの連携強化、の３つであろう。

　

医療費助成開始時期の遡りについては、現行の申請日から重症化した時点となる。発症時点や重症化

時点で最適な治療を受けることが予後の良し悪しに大きく影響するため、経済的負担によって必要な時

に治療が受けられないヶ－スが減ることが期待できる。最適な療養のおかげで体調が安定し、就労など

社会参加が実現するのである。運用で懸念されるのは遡り上限である。原則１か月、特例３か月の上限

設定において、特例の適用可否判断基準に自治体ごとの差異が生じないようお願いしたい。

　

また、現状では見直しの恩恵を受けられるのは一部の患者に限られている。医療費助成の無い患者や

家族にとって、医療費の負担はまるで生涯にわたり高額ローン返済を続けていくようなものである。誰

もが安心して最適な医療を受けられるためには、すべての難病患者が医療費助成対象となることであ

る。助成対象の判断基準については、計測可能な症状の度合いに着目した現行の医学的基準だけでな

く、症状による生活の困難さに着目した社会的基準を含めた見直しをお願いしたい。

　

患者情報データベースの整備と登録者証の発行については、データベースの拡充と連結解析により難

病克服のための治療研究の推進が期待できるという面と、難病患者が都度の診断書料を負担せずに就労

支援や福祉サービスを活用しやすくなることで社会参加の促進が期待できるという面がある。登録者証

が社会生活の多様なシーンで使用されることで障害者手帳のような社会的認知を獲得し、難病啓発につ

ながる大きなきっかけとなることも期待できる。しかしデータベースの運用において懸念されること

は、当事者にとって不利になりうる個人情報の適正な管理が徹底されることである。

　

難病相談支援センターは当事者の窓口として地域支援の要（ハブ）となるべき機関であるが、かねてよ

り利用者から支援の地域格差が指摘されている。見直しにより連携先が明確になることで支援する側も

利用する側も対策の道筋がつけやすくなり、困りごとの早期解決につながることを期待したい。
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２

難病･慢性疾患全国フォーラム2022

難病法5年見直しの成果と課題

　　　　　　

2022年11月12日(土)

一般社団法人日本難病･疾病団体協議会(JPA)

　　　　　　

代表理事

　

吉川祐一

　　

難病の患者l

･成立:2014年
･施行:2015年

・ａａ

°-一一卜本・嶼･疹鵬・i≫ttUI<-

こ対する医療等に関する法律

5月23日
1月

　

１日
※JPAが｢難病の日｣に登録

１

　

（目的）

第一条

　

この法律は、難病（発病の機構が明らかでなく、かつ、治療方

法が確立していない希少な疾病であって、当該疾病にかかることにより

長期にわたり療養を必要とすることとなるものをいう。以下同じ。）の
患者に対する医療その他難病に関する施策（以下「難病の患者に対する

医療等」という。）に関し必要な事項を定めることにより、難病の患者

に対する良質かつ適切な医療の確保及び難病の患者の療養生活の質の維

持向上を図り、もって国民保健の向上を図ることを目的とする。
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ゝIIメに1日本雅嶼・残痕・悍tG誦１’

４

【難病対策の基本的な考え方】

難病に対する「基本認識」
　①難病は国民の誰もが発症する可能性がある。

　②難病患者及び家族を社会が包含し、支援していくことがふさわしい。

について、広く国民の理解を得ながら、難病対策を推進する。

難病法（第2条）の「基本理念」

　①難病の克服を目指す

　②共生社会の実現（社会参加、地域で尊厳を持って生きられる）

に向けて、難病の特性に応じ、関連施策との有機的な連携に配慮し、
総合的に難病対策を実施する。

また、国及び地方公共団体、難病患者及び家族、医療従事者、

福祉サービス提供者など、広く国民が参画し難病対策を実施する。
？り日本的痍・傷痍団体鳩腸iI3

３

４

　

【主な見直し点】

○研究･医療の推進(良質かつ適切な医療の充実)

①円滑に医療費助成が受けられる仕組み

②データベースの充実と利活用

○地域共生の推進(療養生活支援の強化)

③患者データ登録と登録者証の発行

④地域における支援体制の強化
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【見直し点】①円滑に医療費助成が受けられる仕組み

　　

医療費助成の開始時期を申請日から重症化時点に遡る

期待＞重症化時点で最適な医療(高額医療を選択できる)

　　　

４療養の質的向上による予後の改善

懸案＞原則1か月、特例3か月を遡り上限とする運用

　　　

-ﾀ自治体の対応に格差を生じない運用の公平化

【継続課題】すべての難病患者に医療費助成を！

現状:医学的基準(計測可能な症状の度合い)

改善案:社会的基準(症状による生活上の困難さの度合い)

lfifゝ

　

111:り1日本町醸・疼痛麗休↑■C!if

【見直し点】②データペースの充実と利活用

　

難病(軽症者含む)･小慢･他データペースの連結解析

【見直し点】③患者データ登録と登録者証の発行

期待＞②関連データの相互補完による研究、治療の推進

　　　

４難病克服につながる寛解維持や根治療法の開発

　　　

③就労支援や福祉サービスの活用の広がり

　　　

ｰﾀ社会参加の促進、認知向上が難病啓発のきっかけ

懸案＞②個人情報を含むデータの適正な管理

　　　

４関係外部への情報漏洩の防止
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【見直し点】④地域における支援体制の強化

　　

難病相談支援センターの連携先の明記

期待＞地域の支援体制の要(ハブ)として、

　　　　

ワンストップ支援の迅速性、実効性の向上

　　　　

４困りごとの早期解決

課題＞有機的連携の関係構築

【継続課題】医療における地域格差の解消

現状:早期診断･発症時対応の遅れ、遠距離通院の負担

改善案:専門医の適正配置、難病診療機関の連携推進
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見直し後に残る小児慢性特定疾病の課題

○プロフィール

　　

４心？

Ｊ

　

〃･
ど゛・j

所

　

属：認定ＮＰＯ法人

　　　　

難病のこども支援全国ネットワーク

氏

　

名：福島

　

慎吾（ふくしま

　

しんご）

認定NPO法人難病のこども支援全国ネットワーク専務理事。脊髄性筋萎縮症という

神経難病、てんかんのある子どもの父親。社会福祉士。

歴任:SMA (脊髄性筋萎縮症）家族の会会長、中央教育審議会（初等中等教育分科

会）専門委員、入間市障害者福祉審議会会長、ほか

現任：神奈川県慢性疾病児童支援協議会委員、慶唐義塾臨床研究審査委員会委員、

東京都小児慢性特定疾病児童等移行期医療支援推進会議委員、社会保障審議会専門

委員、国立成育医療研究センター顧問、ほか

○発言要旨

・残されている課題

　

・20歳で切れてしまう小児慢性特定疾病のトランジション

　

★★★★★

　

・原因究明と治療法の研究開発

　

★★★★☆

　

・役に立つデータベースの構築

　

★★★☆☆

　

・低所得者に対する自己負担

　

★★★★★

　

・長期にわたる入院時における食費負担

　

★★★★★

　

・遠隔地にある専門医にかかる際に生じる交通費や家族の宿泊費など医療費以外の負担

　

★★★★★

　

・疾病名による括りと制度の谷間

　

★★★★★

　

・地方自治体の医療費助成制度との関係整理

　

★★★★★

　

・申請手続きの簡素化

　

★★★★☆

　

・実施主体による地域格差

　

★★★☆☆

　　

自立支援事業（とくに任意事業）への取り組みの温度差

　　

都道府県と、政令市あるいは中核市等との連携不足

■では、どうすればよいのか

　

・子どもから大人への切れ目のない支援を実現するための、トランジション問題の解決が必要。

　

・疾病名による括りだけではなく、難病や慢性疾病による活動制限や参加制約を包含する新たな障害の

　　

認定という視点が必要。

　

・医療、保健、教育、福祉といった縦割りの枠組みを超えた総合的かつ横断的な自立支援や自己決定力

　　

支援が必要。

　

・個別支援としては、医療的ケアのある子どもへの支援、通常の学級に在籍する子どもたちへの支援、

　　

包括的な家族支援、移行期支援がとくに必要。
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2021年6月１５日

認定ＮＰＯ法人難病のこども支援全国ネットワーク

親の会連絡会小児慢性特定疾病ワーキンググループ

小児慢性特定疾病一難病患者対策の拡充を求める共同要望書

　

平素より､慢性疾患児と家族の福祉向上にご尽力をいただいておりますことに､心

より感謝申し上げます。

　

児童福祉法改正時に｢附帯決議｣として全会一致で採択され､取り残された課題を

実現していくものとして､今回の法改正5年後の｢見直し｣に注目をしてきました｡しか

し､議論は､新型コロナウイルス感染症の影響を受けて､2015年に改正法が施行され

てからすでに6年を超え7年目をむかえています｡早急に議論を進めて制度の改善を

進めるよう､私たち親の会は強く要望いたします。

　　　　　　　　　　　　　　　

【親の会の願い】

1｡生涯を通じて切れ目のない支援(トランジション問題の解決)の実現を

　

指定難病と小児慢性特定疾病(小慢)の定義の違いなどを整理して､小慢事業対

象の患者が20歳以降も医療費助成の対象となるようにしてください｡また､小児がん

など､他の疾病施策がある疾病についても､難病患者に対する医療費助成の支給対

象(指定難病)としてください。

2｡小慢･難病患者の役に立つデータペースの作成を

①

　

患者データベースを作るにあたっては､患者の情報が漏れるようなことがないよ

うに慎重に進めてください｡また､治療研究と患者の福祉増進という目的以外に使わ

れることがないようにしてください。

②

　

小慢と難病のデータが連動できるデータ登録の検討を進めてください。

3｡患者負担のさらなる軽滅を

①

　

小慢･難病の医療費助成の患者負担については､低所得世帯と人工呼吸器装着

者等の最重度の患者負担を無償としてください｡また､他制度との公平性の観点から
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自立支援医療(育成医療)と同様に1割負担としてください。

②

　

患者一家族の収入面などの生活実態を調べた上で､難病･小慢の医療費助成に

おける患者負担上限額を再検討してください。

③

　

入院が長期にわたる場合には入院時食事療養費の患者負担の軽減を行ってく

ださい。

④

　

遠隔地の医療機関にかかるための患者一介護者の交通費についての助成を

行ってください｡また､家族の付き添いが必要な場合の宿泊費の負担を軽減してくだ

さい。

4｡制度利用を進めるため申請手続きの簡素化を

①

　

小慢･難病制度の申請時の負担を軽減して制度の利用を促進するために､登録

手続きについては

　

医療機関申請もできるようにしてください。

②

　

診断書料は無償とするか公的な補助を行ってください。

5｡医療体制整備の促進を

①

　

都道府県が移行期支援センターの設置と移行期支援コーディネーターの配置が

できるよう､充分な予算措置を行ってください｡また､移行支援に関わる診療報酬の見

直しも検討してください。

②

　

地域の開業医と専門医療機関の連携を進めて在宅でも安心して医療が受けら

れる医療体制を作ってください。

③

　

疾患の特性に合わせたオンライン診療のできる体制を整備してください。

6｡児童福祉法の目的にかなった小慢児童への福祉施策の充実を

①

　

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業においては､自治体が教育･就労､きょ

うだい支援などの事業に取り組める充分な予算が確保できるようにしてください。

②

　

厚生労働省と文部科学省での合同会議を定期的に行うなどして､福祉･医療･教

育が連携をして支援を行うようにしてください。

③

　

医療受給者証の交付を受けていない患者･家族でも､小児慢性特定疾病児童自

立支援事業による福祉施策を受けられるようにしてください。

④

　

小慢児童が利用できるよう障害児福祉施策を拡充してください。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以上
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－すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を一

　　　　　

難病・慢性疾患全国フォーラム2 0 2 2

第二部

発表資料
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難病・小児慢性特定疾病対策1

所
氏

○プロフィール

｡１ぞ

こついて

属：厚生労働省健康局難病対策課

名：簑原

　

哲弘（みのはら

　

てつひろ）

山口県出身。1999年厚生省（現厚生労働省）入省。

入省後、高齢者医療、介護保険、医療行政などを担当。

2011年より東京海上日動火災保険に官民交流出向。

直近では､被爆者援護対策室長、内閣府経済社会システム企画官などを経て、

2021年９月より現職。

○発言要旨

　

平成２７年１月の難病法・改正児童福祉法の検討規定に基づき、難病対策委員会・小児慢性特定疾病

児への支援の在り方に関する専門委員会（合同委員会）や、研究・医療ワーキンググループ、地域共生

ワーキンググループにおいて精力的にご議論いただき、昨年７月に「難病・小慢対策の見直しに関する

意見書」を取りまとめていただきました。また、本年７月に開催された合同委員会において、当該意見

書の内容のうち、

・医療費助成について、助成開始の時期を申請時点から重症化時点に前倒しする

・登録者証（仮称）の発行も含め、より身近な地域で福祉・就労支援等を受けられるようにすべく体制

　

を強化する

ことについて、法的措置に向けた検討事項を御議論いただき、その検討過程において、日本難病・疾病

団体協議会（ＪＰＡ）や難病のこども支援全国ネットワークからも貴重なご意見をいただいておりま

す。

　

政府としては、意見書や本年７月の御議論を踏まえ、10月14日に「障害者の日常生活及び社会生活

を総合的に支援するための法律等の一部を改正する法律案」を閣議決定したところでです。法案の成立

に向けて、関係各所に対して必要な説明を行うとともに、引き続き、患者のみなさんのご意見をよくお

聞きしながら、制度、事業の改善に努めていきます。
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難病対策及び小児慢|生特定疾病対策（

　　　　

令和４年11月12日

厚生労働省

　

健康局

　

難病対策課長

　　　　　　

簑原

　

哲弘

　　　　　　

=ｊ囃噺

こついて

難病法等の施行５年後見直しに関する検討経緯等について

2015年1月

2019年5月

2019年8～12月

2020年1月～

2021年6月２日

　　　　

6月30日

　　　　

ﾌ月

2022年ﾌ月27日

10月14日

難病法･児童福祉法改正法の施行

難病･小慢合同委員会における５年後見直し(＝法制定後初めての見直

し)

の議論を開始

46月、合同委員会において｢今後検討するべき論点｣を整理

二つのワーキンググループ(①研究･医療ＷＧ、②地域共生ＷＧ)

において議論､とりまとめ

合同委員会において､ワーキンググループとりまとめを踏まえた議論

　

(※1/31, 10/26, 12/10に開催)

合同委員会

　

(｢難病・小慢対策の見直しに関する意見書(素案)｣に関する議論)

合同委員会(とりまとめに向けた議論)

合同委員会(｢難病･小慢対策の見直しに関する意見書｣とりまとめ

合同委員会(｢難病･小慢対策の見直しに関する意見書｣を踏まえた見直し

　

(案)の議論)

｢障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための

法律等の一部を改正する法律案｣閣議決定
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；ｉｌ１１Ｚ－’．ー　　　Ξ’．，ｉ：　　，｀Ｊ・．　，･ｊ

　　°ダ　　部　吟･　・、　・－か海’･l･

　　障害者等の地域生活や就労の支援の強化等により、障害者等の希望する生活を実現するため、①障害者等の地域生活の支援体制の充実、②障害者の多様な就労ニー|
ズに対する支援及び障害者雇用の質の向上の推進、③精神障害者の希望やニーズに応じた支援体制の整備、④難病悪者及び小児慢性特定疾病児童等に対する適切な医

　療の充実及び療養生活支援の強化、⑤障害福祉サービス等、指定難病及び小児慢性特定疾病についてのデータベースに関する規定の整備等の措置を講ずる

m

１．障害●等の地域生酒の支援体制の充実【陣●老総合支援法、精神保健福祉法】

　①共同生活援助（グループホーム）の支援内容として、一人暮らし等を希望する者に対する支援や退居後の相談等が含まれることを、法律上明確化する。

　②障害者が安心して地域生活を送れるよう、地域の相談支援の中核的役割を担う基幹相談支援センター及び緊急時の対応や施設等からの地域移行の推進を担う地

　　域生活支援拠点等の整備を市町村の努力義務とする。

　③都道府県及び市町村が実施する精神保健に関する相談支援について、精神障害者のほか精神保健に課題を抱える者も対象にできるようにするとともに、これら

　　の者の心身の状態に応じた適切な支援の包括的な確保を旨とすることを明確化する。

２．　　　　　－－’　　　　　　　　　　　【障害壽総合支援法、障害者雇用促進法】

　①就労アセスメント（就労系サービスの利用意向がある障害者との協同による、就労ニーズの把握や能力・適性の評価及び就労開始後の配慮事項等の整理）の手

　　法を活用した「就労選択支援」を創設するとともに、ハローワークはこの支援を受けた者に対して、そのアセスメント結果を参考に職業指導等を実施する。

　②雇用義務の対象外である週所定労働時間10時間以上20時間未満の重度身体障害者、重度知的障害者及び精神障害者に対し，就労機会の拡大のため、実雇用率に

　　おいて算定できるようにする。

　③障害者の雇用者数で評価する障害者雇用調整金等における支給方法を見直し，企業が実施する職場定着等の取組に対する助成措置を強化する。

　．　　　　　‾－’゛　　　【精神保健福祉法】
　①家族等が同意・不同意の意思表示を行わない場合にも、市町村長の同意により医療保護入院を行うことを可能とする等、適切に医療を提供できるようにするほ

　　か．医療保護入院の入院期間を定め、入院中の医療保護入院者について、一定期間ごとに入院の要件の確認を行う。

　②市町村長同意による医療保護入院者を中心に、本人の希望のもと、入院者の体験や気持ちを丁寧に聴くとともに、必要な情報提供を行う「入院者訪問支援事

　　業」を創設する。また、医療保護入院者等に対して行う告知の内容に、入院措置を採る理由を追加する。

　③虐待防止のための取組を推進するため、精神科病院において、従事者等への研修、普及啓発等を行うこととする。また、従事者による虐待を発見した場合に都

　　遵府県等に通報する仕組みを整備する。＿　　　　　　　　　　　　　＿＿＿__＿.___._..-｡－____。＿_＿＿_｡_＿_
　　　　　　　　l＼＼　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　【難病法、児童福祉法】
　①難病悪者及び小児慢性特定疾病児童等に対する医療費助成について、助成開始の時期を申請日から重症化したと診断された日に前倒しする。

　②各種療養生活支援の円滑な利用及びデータ登録の促進を図るため、「登録者証」の発行を行うほか、難病相談支援センターと福祉・就労に関する支援を行う者

　　の連携を推進するなど、難病患者の療養生活支援や小児慢性特定疾病児童等自立支援事業を強化する。

　●　　　－・　　　　　／ゝ　　　　‾　ゝ　－－ベー　　　－　　　　【陽薯老総合支援法、児章福祉法、難病法】

　譲・DB Ｓ稿ｎＲ乃び小幡ｎＲｒついで瞳寮福祉吋－ビフ笛やmmmmmの播薯牛沃の留の向トｒ盗す３ため敏こ老博雄^H-im3>mのt9ま斎靭僅すａ

６．その他【隠●者総合支援法、児●福祉法】

　①市町村障害福祉計画に整合した障害福祉サービス事業者の指定を行うため、都道府県知事が行う事業者指定の際に市町村長が意見を申し出る仕組みを創設する。
　②地方分権提案への対応として居住地特例対象施設に介護保険施設を追加する。　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　等

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　むか四手当必要泌だ'mmim条m2mMsemか皿

-

|令和６年４月１日（ただし、２①及び５の-一部は公布後３年以内の政令で定める日、3R0>一部、５の一部及び６②は令和５年４月１日、４①及びぶ7）一部ま令和５年10月１日）　　　．

乙



４－② 難病患者等の療養生活支援の強化②

◆難病・小慢患者のニーズは多岐にわたることから、こうしたニーズに適切に対応するためには、福祉や就労支援な

　　

ど地域における関係者の一層の関係強化を図っていくことが重要。

◆小児慢性特定疾病児童等の成人期に向けた支援を一層促進するとともに、成人後の各種支援との連携強化に取り組

　　

む必要がある。

◆
◆

難病相談支援センターの連携すべき主体として、

　　　　　　

労支

　　　　　　

。
難病の協議会と同様に、小憤の地域協議会を法定化した上で、

　　　

ｊｘの

　　　

４の｀

　　

力

　　　

設。

｢mTEmmmw!

[蕪丿憂ら
(例)

･八ローワーク

●・

昴峰

'●|

福祉に関する支援を行う者

(例)

･市町村

･ＮＰＯ法人

４－②

相談支援事業

　　　　

－

【現在も連携主体に明記】

騨･

麗尋

●’ 【連携主体に明記】
←

友謡

個々のニーズ把握・相談支援

・自立支援員による相談支援

・ピアカウンセリング等

難痢患者

疾病・状態に

応じて多様なニーズ

１ 難病相臍支康センターが

中心となり、関係機関が

違携して支康

　　　

難病相談支援センター

医療機関､患者会､NFり等への委託等により設置

Ｃ .Ｊ

難病対策地域協議会

(都道府県等が設置)

　　

【法定化済み】

力曝務を明配】

参加、

μ題の共有等

対する自立支援の強化

J!j翁:七し

　

小慢対策地域協議会

　

(都道府県等か殺置)

　　　　

【法定化】

※魯加者の守秘義務を規

　　　　　

定

※共同般置可

【舅力義務化】

地域のニーズ把●・諜皿分析侈【皿加】

支援ニーズに応じた

事業の実施

51

療養生活支緩事業レスノ;イト等

相互交流支援事業患児同士の交流ヽワークショップ等

　

就職支援事巣

　

職場体験、就労相談会等

　

介護者支援事業

　

通院のｲ4添支援、きようだい支援等

　

その他の事業

　

学習支媛、身体づくり支援等

ﾆフｉl

小児慢性特定疾病児童等に

　

都道府県等が行う小児慢性特定疾病児童等自立支援事業について、任意事業の実施率が低いことが課題となっている。

※療寮生活支援事業:13.7%、相互交流支援事業:31.3%、就職支援事業:9.9%、介護者支援事業:2.3%、その他の亭業:16.8% (令和３年度実績）

地域の小慢児童等やその保護者の実態を把握し、課題の分析等を行い、任意事業の実施及び利用を促進する「実態把握事業」を

努力義務として追加。

　

－

.’ljJI↓jJぶと最421’しりEこ７二tﾝり

　

”’･･’゛

必須事業



５ 調査･ 研究の強化(障害者DB

現状･課題

･障害児DB･ 難病DB･小慢ＤＢの充実）

○医療・介護分野においては、平成20年度にＮＤＢ、平成30年度に介護DBなど法的根拠の整備、施行が進んできており、障害福

　

祉・難病対策の分野においても、ＤＢの法的根拠の整備を進めていく必要がある。

○他の公的ＤＢとの連結解析を可能とするためのルール等が整備されていない。

○難病ＤＢについて。医療員助成の申請時に提出する指定医の診断書情報を登録しているため、医療貫助成に至らない軽症者等

　

のデータ収集が進んでいない。

見直し内容

　

…
○
○

⌒

kノ

研究者

　

等

＋ デt一ﾀ提供

厚生労働省

利用申請を受け

て、喜査会で喜

査

小
甲

難病ＤＢについて、登録対象者を拡大し、軽症の指定難病患者もデータ登録可能とする。

[陣書者蝉三障書甕暉]

[照己下て‾]
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小慢DB
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治
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データ登録

回

囲
※現行、予算事業としてＤＢを運営している。
※引き続き、難病は碁盤研、小慢は成育への蜃託することを想定（蜃托規定を新殼）

難病･小慢対策の見直しに関する意見書（ポイント）

厚生科学審讃会疾病対策部会難病対策委員会・社会保障審議会児童部会小児慢性

特定疾患児への支援の在り方に関する専門蚕員会とりまとめ（令和３年７月）

基本的な考え方

　

難病法の基本理念にのっとり｡難病の克服を目指し､地域社会で尊厳を持って他の人々と共生することを妨げられないことを旨として､総合的な施策を講じる。

研究・医療の推進(良質かつ適切な医康の充実)

　　　

｀こ

　　　

が皿1｀

　　

助成開始の時期を申臍時点から重症化時点に前倒しする。

　　

※都遭府県等の事務負担等に与える彫響や､愚者等にとってもできる限り早期の申臍･認定が望ましいこと､他制度とのバランスを踏まえ､前倒し期間に上限を設ける。

　　　　

具体的な上限は､申臍日から1ヶ月前までが考えられるが､病状や指定医の状況によっては難しい場合があり楊ることも踏まえ検討すべき。

　　

‾‘－ベースの

　　　

｀

　

こつい

　　

個人情報保護に十分に配慮しつつ､治療研究に有用なデータの提供が促進されるよう､難病ＤＢ･小慢ＤＢについて法律上の規定を整備する。

　　

※提供する情報の内容はこれまでと同様｡第三者提供の範囲は､民間事業者も含め､審重会で判断。

　　

※想定される法律上の規定は､第三者提供のルール､安全管理措置､指導監督､罰則等。

　　　　　　　　

の゛

　

ない

　

の

　

の

　　

の

　　

医療費助成の申臍をしない患者についても､データを登録することができる仕組みを設ける。

　　

※患者のデータ登録の流れ､登録項目は､医療費助成対象者と同様｡登録の頻度も医療費助成対象者と同様にすることを基本に､患者の事務負担と研究の意義の

　　　　

バランスを踏まえて検討｡データの研究利用に関する同意は医療費助成を行う地方自冶体が取得｡小児慢性特定疾病は､指定難病に当たる疾病など｡軽症者の

　　　　

データ収集の必要性が高いと考えられる疾病から導入することが考えられる。

地域共生の推進(療養生活支援の強化)

○地域における|支援体制の強|化

　　

一難病相破支援センターの連携先として､福祉や就労支援機関を法令に明記する。

　　

・慢性疾病児童等地域支援協議会を法令上に位置付けるとともに｡囃病対策地域協議会との連携についても法令上明確にする。

　　

／り

　　　　　

ｌ

　　　

・

　　

・現状把握４課題分析今任意事業の企画･実施という流れを作るため､地域の実態把握を自治体の必須事業とする。

　　

一任意事彙の実施率向上を図るため｡任意事業の努力義務化を積極的に検討する。

Ｏ｢登録|者証｣|(仮称)の発行

　　

・データを登録した患者に､｢登録者証｣(仮称)を発行することが適当と考えられる。

　　

・｢登録者証｣(仮称)には､地域で利用できるサービスの情報を記載するほか､医師の診断書に代わるものとして取り扱うことができるよう､関係者に

　　　

働きかける。

　　

※「登録者証｣(仮称)の交付目的は､｢治療研究の推進｣と｢療養生活の環境整備｣の２つ。

　　

※交付目的､患者の利便性､関係者の事務負担等を踏まえ､地方自治体が免行することが考えられる。
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３

　

就労支援について

にれまでの状況）

　

○ハローワークにおける難病患者の新規求職申込件数及び就職件数は、いずれも年々増加してきている14.難病患者のニーズ

　　

は多様であることから、「難病患者就職サポーター」等によるきめ細かな支援を引き続き行っていく必要がある。

　

○また、就労支援は、医療機関では対応が難しい部分であるが、医療機関と他の関係機関との連携状況を見ると、障害福祉や

　　

生活保護に係る行政窓口との連携は一定程度進んでいる一方で、就労支援機関との連携は十分でないとの調査結果もある15.

　　

（対応の方向性）

　

○就労支援は、難病患者の収入確保にとどまらず社会参加を促進する上で重要であるとともに、仕事による症状悪化の予防等

　　

にも資するものであるが、難病患者のニーズは多様であることから、難病相談支援センターや保健所がハローワーク、地域障

　　

害者職業センター、障害者就業・生活支援センター等の就労支援機関をはじめとする地域の関係機関と連携し、適時かつ‐体

　　

的な支援の提供を図っていくことが重要である。

　

○そのため、難病相談支援センターが、ハローワークに配置する「難病患者就職サポーター」と連携して、含め細かな支援を

　　

行っていくことが重要であり、同センター及びハローワークによる支援の充実を図ることが必要である。

　

○また、医療機関によっては必ずしも就労支援機関との直接のつながりがない場合があり、時に医療機関の負担になる可能性

　　

がある。このため、就労分野においては、難病相談支援センターが適切な支援機関につなぐ機能を果たすことが特に期待され、

　　

同センターの主要な役割の一つとして、位置付けていくことが重要である。

　

○その際、難病患者等自身が、症状や配慮を要する事項等の関係情報について、難病相談支援センター、就労支援機関、企業

　　

等に対して説明することが難しい場合があり、適切な支援や配慮を受けにくい場合があることが指摘された。このため、こう

　　

した関係情報を整理し、円滑に関係者間で共有することができるようなツールの開発が必要である。

14厚生労働省「厚生労働統計一覧」（平成19～29年度）（※その他障害者の内訳含む）

15厚生労働行政推進調査事業補助金難治性疾患政策研究事業難病患者の総合的支援体制に関する研究鯛査結果より。（平成31年２月）

８

　　

難病

・

小慢対策の見直しに関する意見書（令和３年７月）（抄）（２／２）
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○その際、難病患者等自身が、症状や配慮を要する事項等の関係情報について、難病相談支援センター、就労支援機関、企業等

　

に対して説明することが難しい場合があり、適切な支援や配慮を受けにくい場合があることが指摘された。このため、こうした

　

関係情報を整理し、円滑に関係者間で共有することができるようなツールの開発が必要である。

○また、就労支援に当たっては、新規就労と就労継続の場合では、必要となる支援や関与する関係者が異なり得る。新規就労の

　

場合には、指定医療機関と難病相談支援センターが連携し、ハローワーク、地域障害者職業センター、障害者就業・生活支援セ

　

ンター等の就労支援機関につなぐことが重要である。就労継続の場合には、患者本人が希望する場合、可能な限り辞めずに済む

　

よう、企業側の理解を得ていくことが重要であり、指定医療機関や就労支援機関のみならず企業内の産業保健スタッフや産業保

　

健総合支援センターとの連携が重要となることから、具体的な関係強化の取組を進めるべきである。あわせて、中小企業にも配

　

慮しつつ、企業に対する支援を行っていく必要があり、例えば、企業に対し雇用管理における配慮事項等を周知するために、高

　

齢・障害・求職者雇用支援機構の作成するマニュアル等の既存のものを含むツールの普及・活用を図っていく必要がある。加え

　

て、企業等の関係者による理解促進を図るためには、社会一般に向けた普及啓発も有効である。

○難病患者の治療と仕事の両立支援においては、診断までに時間がかかったり、症状が日によって不安定になったりする等の難

　

病の特徴を踏まえるとともに、多様な働き方の選択肢があることを念頭に置いて支援が行われるべきである。このため、様々な

　

働き方に関する事例を収集し、多面的な支援を展開する必要がある。治療と仕事の両立支援は、仕事による症状悪化の予防等に

　

も資するという点に留意しつつ、医療機関と企業及び両立支援の関係機関の連携を図ることが重要である。

○また、生涯学習やキャリア教育といった視点も重要であり、まずは、難病相談支援センターの就労支援担当者への周知・啓発

　

等の取組を進めていくことが考えられる。

○さらに、合同委員会及び地域共生ＷＧにおけるヒアリングを通じて、地域協議会に就労に関する部会を設置している地方自治

　

体もあることが確認された。就労支援は、様々な関係者の連携が不可欠な分野であり、地域協議会をうまく活用する必要がある。

○なお、難病患者の雇用を促進する観点から、難病患者を障害者雇用における法定雇用率の算定基礎17に入れるかどうかという

　

議論を労働政策審議会において始めるべきではないかとの意見や、当該審議会の検討状況をフォローし、必要に応じて連携して

　

いくべきとの意見もあった。

16現在は、身体障書者、知的障害者及び精神障害者が法定雇用率の算定基礎の対象。
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難痢・φ慢対策の・直しに肺する意見書（概要）

　

---「ｉｉ心ｉｉ司

い貫病法の駄本舛令にのりとり，曜病山屯服を卜限に雌病の世朽-が長川に.わた1･

　

喩養生卜を送りながらtH-i;参－|の機余が確似され．地域卜余で作・を持-.,に他の

　

へt･と皿生することを勣げられないことを卜として．建ａ的;こ廠禰が丿じられろぺ

　

きである

　

=- --･-ｉ■　■■･㎜㎜･－－･－　　・
［研叉・医療の推進（良質かつ遍切な医療の充ｉyT:）

1＿_医|療貴助成|に？しyで|

　

（１）対象疾病について

　　

二心|’l創設時の町え方に凧づき、指定難病の要件を満た才丿円断さj･Lた瓜病に

　　　

･Jいて、指定難病に指・･1｀るこ１か晒１である．

　　

丿要件を満たさないと判斯された疾病卜に!剔すろ圃在研介を女援’･tlるとと1パこ、

　　　

iCに.所定されている瓜病の耶究迦碑批此をソf n "していく乙蕎がある

　　

し小慢児敬等の心人彫|トヽの対心に’八ヽでr1、支ず1.1飛ぷ夥41り･ｔn･を満たす

　　　

･jヽ川慢性特･む疾病を着火に指七雷凧に指定゛1.ていくとといこ．移卜期卜療の休

　　　

馴整備やl･トy支援の匁化を閥ろことが乙費であろ.

　

く２）対象心者の皿定魯準（重慶度基準）について

　　

j..･認､゛･む基準が偉人された経緯や、制心力持続･･'Jlttt.・安ぶ性、疾病川の公ヽF什1

　　　

を'5≪+ろと今陵1,認ぶ尿・の什組みを維持することが適｀iである

　　

ト、そのllで、現町の認､七瑞・について、医丿的観点からより公ｙなものとなる

　　　

ｋｙ腿心しか卜われる･＆賢がある．

　

く３）患者の自己負担について

　　

い瓜在.の|･|亡負担限皿額は、㈲喩費助成の持続丿能性等の観八から．他制瓜の

　　　

給付との均衡を閥る観卜から定められた1,のであり吸卜の木準を練.卜じjう

　　　

卜において、必一変なデータ収集を卜･ｙこいくべきでよろ

　

く４）円滑に区療費助成が受けられる仕緋みについて

　　

ご助成対ｌとなろ全ての皿４にりいて、助成対吸となる状態;こなった叶立で、

　　　

速やかに助心か受けられるよう、41倒し期間にll限を.a.i--''も、助成開如の

　　　

時川を申請叶点から４症化時点に.荊倒しすることか適’liである吐.休的には．

　　　

申誦SIからＩヶ川ぷはでを限皿とすることがjiえられ６が．病状や指定医の状

　　　

況に.レjでは難しい叫介があり得ろこと1,踏まえ･てａ･･じごれるぺきである.

21医療撞供|体|制につ|いて

　

……ヽどこにｇらしていてt､、I,1刈の診断かりき、適切な治喩か心けられる､じ気馨

　　

硝診療連携拠点病院の再都心町県;こお;tる設置を11指すべきであろ

　

丿

　

一人ひとりの治喩精度を格↓々に向トさせ、治喩以のない忠心こ祚iだな卜陣を提

　　　　　　　　　　　　　　　

｜

　

Ｃデータ呼録ぴJ4Z･変性.やノIリリトの川勾等の取組を小めることか必要’?あろ．

（３）各種の事務負担の軽減について

　

………データのびMSffi;ご関十る川係抒の負抑､を畔皿するため、地ぢ自治体や指定

　　

医の負皿軽霞機能を澪赦したオンライン化を泄.めろことか必１である．

　

こｔンライン化に際しては．川私情報を皿うがん９録オンフぞンシスデムと同

　　

刄以r.のセキュリテｆを確保することと･1･ることが必要である．

　

こ･

　

リyで、臨岫票や卜喩意見跡にっいて、皿卜の簡素化や、指七i＼A-k:人すら

　　

必要がある部分と他の行か記人できるS;分を川確化するニとが晒｀!iであろ

　

つこれらに加え､保険者照会等ぴ)■!*≪の負pt軽減策を講じることが・｀ｙ？ある．

地域共生の推遭（康養生活支援の強化）

１療養生活の環境整備について

(１)難痢相談支慶センターについて

　

し･センターが．也抒と地域の1則係機関あるいは咆域の関係機II町の同を結び．う

　　

なぐ世I鯛を佃.い、円滑;こ適切な支'援につなげていくことを[imすべきである、

　　

こ=そのた.めにlt、センターの赳知度を高めていくことが必要であるした、支

　　

laほに跨する研修の充火等べj、センターlnlの連携の促小t,改曖である．

　

ご関係者･との関係強化のため､積極的に埴域協桑余;こ参加することが9はいヽ.、

　

『.L=１た、叫えItfcAflbや就公支媛機関との連携の虫要'皿をｉ今|り､暉』確､にするこ

　　

とや、就労支援押.Ｍが'の配置を促十ｋうなll人･を同る二とl,必要でわろ

(２)晒域協議会等について

　

○咆域において適り』な支筏を行りにいくために、いかに地域鵬議会を活川して

　　

いくかという硯八が爪裔である.地域の課題をjol･し、咆域の状況を評価し、

　　

これを採晒解決;こりなげていくj易としていくことか必喰である

　

じこうした||的を達成するためには、必要に心じて．様々なレベルでの会かを

　　

持ら、柘４の心い心見久嶼をij丿ことが効.緊的である

　　

･つ叫什氏病児戯ｓ地域女'援協議会をiJ;;r ＼.に位置1､1けるとといこ、難病対策地

　　

域協輿会との連携について法令E ･.川凧にすることが晒当でみ配

２槽祉支援について

　

ら

　

難病|という川諮を川いるなど、分かりや十いj刈虹|ぴ）収細々継続していくこ

　　

とが乙－である、ｌた、心町側のみたらず、曜病桐1鼓女援センターの職口、医療

　　

喩閲の1剔係ぶ･－に対ずる川知を通じて、必要な支槌にっながるようにしていくご

　　

とも皿要である、

　

こ「Ｋ療賢助成の受給の作無にかかわら-r難病ｌ,者が利川できる戈援がもろこと

　　

及びその内容;二っいて．川SIの強化を図るぺき･?ある．

３
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供十ろKl-.f!･.-..I -P:ゲノj,解析等火卜jt｛･、を着実に・.遼していくべき'Cあろ、

○侈卜同医療に･}いては、川において、侈卜間医療女岨センターのａ置促･世のた

　

めの対心について、財政支援のをり丿をａめ、吻､けすべきである、

３講査及び研究について

(１)データベースの充実と利活用について

　　

つ叫人情噸保凋に1一分に・慮し乙心、治療研究;こfl川なデー－タの提供が化進さ

　　

れろ.lう、難病ljB及び小慢I) IIにりいで正11ロッ)呪七を整備するべきである．

　　

ひ提皿する晴碓の内容については、lf名化データに加え、これまで同様、心a･

　　

の肖同､きを得たトこ、毒だ余で特;こ認､める場乱こは、匿yl化データを研究河･が

　　

卜する咆の情報とリンケージ･？きる形で提皿するごととすろことかi≪"lである

　　

o 31 .r,･､の提供に･八ヽでは、咆の公的|)Ｂの収瓜いや、、いJ良いIM喩を患者

　　

に提供する観力.から、尺間嘔恥1･を含む幅広い11体にｰ)いて、事案ごとに･ｉ介

　　

公におけろ≪ll-な審査のﾄ.、データ提供の･･「がや．艇供するデータの内容をや｣

　　

断'i･ることとする二とが婚当である．

　　

い他の公的()Ｂとの連結解析に･)いては、難病l)ｎ及ぴ小糊ＤＢの連結解仙･に

　　

川丿､て、N Oil、介護D11等との連結解研;二りいて、輿休的な卜心４{乙要な

　　

r-H^)を啖μしていくことが適当である．

　　

こ;安lt管理措政にりいては、止介i'KK-iき、亡･要な措置をし-1かりと講じる二

　　

とｙし、違ur,-･ヽの指導監督ぺj情報・えい等･ヽの:肖川とい心だ、火効性を諦.伏

　　

する措置について、必賢な世;じが４けられるべきである

(2) B痩費励成の申請をしない皿嗇の登録について

　　

Ｄ医療費心､友の巾請をしない想.衣にりいて!､、データを皿録することができる

　　

仕利みを設けることが晒｀liである.

　　

り患.者のデ･一タか緑の池れは、卜療費助心を受けろ患者丿･4じとし、他方削卜

　　

休が．登録されたデー一一タの研允皿|Ⅲに閤寸る|､1なぞ取得すろこトレするごｂが

　　

ｉ２られる

　　

o ifU'if!Ｈt、医療費助成を･ｔtる患冑リ･1じ卜し、頻皿についてはM v:とす

　　

ることを昿本とし･)り、也者の巾務負佃と研究の.ａ汲のバランスを踏まえた迦

　　

川を検､卜十ることが適'liである、

　　

３対象者は、指山難砲の患者の･゛い､Ｚ'､む臨窄を満たさない4迪り'るこb/i-A-'-i

　　

でも乙、小川世性特定疾病;こ-jいては．忠朽･数が參い疾病もあろ一占で、９緑

　　

小ざ･にはＭ経綸策、就公k'掟等が行き41;きや十くなるな､レのメリ･ノトがあるご

　　

と1,路tλ.、例λ､ぽ指･､ご難刷に当たる朽丿病な吃軽症壽のデータ収集の必要Ｍ．

　　

が１いと考えられる疾病から導人することか考えられる．

　　

Ｄデータを登録した者には、ｊを録者証．(仮称)をＱ卜することが適卜である

　　

とろえらいろ．

２

３就労支瞳について

　

'..･;馨病鈍＼≫i.ijiセンタ･--や保健所が'ヽロ･--ﾘｰ・ノに１!蔵する゛皿病ｌ､者教職ｻﾎﾟ

　　

ｰ一一ﾀｰ‥．等の関係名卜連携t｡てさめ縮j,･な支援をｈ･･J 7.ベニとか叡兪でh 'I.

　　

',･;センな一一及び･･Ｊ‥ﾘｰ･タ;'むろ七措.り尤実をＭ乙ごとが･ｇ･卿で,ｂ乙

　

.･' SiAniaktitセンタ･-が適哨な支lentniiりなぐことか特に朋りきれ．Ｍセン

　　

ター－J.り蒙な役烈の･一時し7、iinU:i :いくこと■;'*aである

　

. ≪≪lHfが. tHKや・１零佃等を政川-1･るごとが僣l.い叫々かみI･ . こい．,｀

　　

屑係岫叫をfflfl .川滑;こ同課名問で吃IIでやるツ・－ルソ･開発かｇ一賢であ乙

　

･ム新規就一万と畝･４輿崎-■j≪,'rでは．丿葡となる友槌べ･附l,･する関係4･が叉なI･り

　　

ろため．そ･いぞれの場乱ｒ応じ'.関係匁化の取紬をiきｙ･るぺ,いこ卜･る

　　

ilW k≪は，ti々な同価.ｉ･の４携か不･･1欠な分介でl･り．蜻喊協輿たを.･，レ;

　　

(/.Ill･1るＺ･會がある

４－|

　　　　

｜

　　　　　

につい

　

べI医療・保健・教介・秘柚等の分9fの専門職を･きむ関係ｇが．訥々の児嘸ｓ及ぴ

　　

その‘ｉＫハ,･一一・4'や政加を八･町し.n.'. rの視八４･･･. {.i.≪の在･りjを４え．４

　　

≪;. : *･にぺ．で．ベペき?t,'i.

　

い地喊でり川卜･ハ々いｋ{4を1ドｈために，こ力乍夏り他丿七掻ｙの;●隋!･ 一層茫

　　

■tii ≫tる二とが４ｔであ心

　

･.･l iｙ喩内？y゛児や陥害'>;.-wt-t-o・ｉｙの冲繊を匯よ１･べきで,*. 6 ['Jが，帰忖･

　　

'fc≫iW(SC*≪M;支援協輿:ｙハ{!＆にっいて･.･t二卜f,に．匍４やiVWlVjヶr'fi-f

　　

の他の臨魯余と政同t●－で,!るこどを･改めて同旨-t'ぺぎであ６

　

.,･￥なる卜事円･.'小|知に留t 7,ないlt一伍的々,‘りげ友11な二さらに･μ路み卜

　　

んだ!りの取吼.ｙZ･皿こ･ふ･る

　

ン任≫-p^:-'lf,rti!ｙlかyjには．現状尼Ｓ･謹聴分ｒ ･･仔・■Jit.'),!-*■-ifSi^･

　　

I.ら浹ぐを９ろこバ･がーーこあ'･．地域の･七嘔肥捉を６治匯ぴ心:.<i≫i,'-!■<.ご

　　

トが・･直？ある加えて，任ａ乍吏の町刀刄拷1ﾋ1,碩極的に検がするｉきこ,恥る

　

ニ八61べ･IX砂皿同に7･事｜をSj-･で1パ,い．受喩叶に伝え･ご4バド，二とが幼･l゛.

　　

的ｙと･えられるV. ^ ■:.･i支ヵ1リ，ｈμlさび･観八か･ｙこのｔうな･－條々‥

　　

一イにに･.えJ.れろ(IJH'.i-tf*に･･・いて，冲.喊の関係易に周}j¶を14ろべきで寿,る

5

　

r重餓者証』(仮称)について

　

..･ﾂﾞｰづ/そひMi .'-"Kかには. ifUfi･μ・t阪称jを発11すろニとか爾１である

　　

!rろえられろ

　

､(Kr*^W丿‘ｄＵのii,rli的は、以1･の２ --ﾊﾞ｣口｣γJを叫1りｙり､力とするこ．

　　

とごろ･λ.‘.れる

　　

･l･懲占.････j･-一一ﾀｶili≪l<i;;ヽ、h;*WXをI* .≪-<■<.口曲

　　

j･tTMri-..!り＆禎ハ七Ｍや二いぺ丿ぐ･1･乙しう呻皿1･j,IJ一尽崎や偏ｉの川ら
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○プロフィール

難病患者の就労支援について

所
氏

属：厚生労働省職業安定局障害者雇用対策課

名：小野寺

　

徳子（おのでら

　

のりこ）

　

早稲田大学教育学部卒業後、障害者の親の会が運営する障害児の集

団療育の現場で指導員として１年間勤務し、平成２年労働省（当時）

に入省。山梨労働局職業安定部長、埼玉労働局職業安定部長、ハロー

ワークサービス推進室長、首席職業指導官を歴任し、令和元年７月か

ら現職。平成31年３月、明治大学ガバナンス研究科修了（公共政策

修士）。

○発言要旨

　

障害者雇用促進法では、民間企業等に対し、一定の割合（障害者雇用率）以上の障害のある人の雇用

を義務づけています。現在の民間企業における障害者の雇用状況についてみると、令和２年６月時点の

雇用者数・実雇用率はともに過去最高となりました。また、ハローワークにおける障害者の就職件数

は、令和２年度に新型コロナウイルス感染症の影響により、一一般の就職件数と同様に減少したものの、

難病患者の方を含め、年々増加傾向となっているところです。

　

こうした中で、厚生労働省においては難病患者の方の就職の実現に向けた様々な支援を行っていると

ころであり、例えば、ハローワークにおいて、多様な難病の特性に応じた助言ができる「難病患者就職

サポーター」を配置し、難病相談支援センターをはじめとした地域の関係機関と連携しながら、個々の

特性・希望を踏まえたきめ細かな職業相談、就職支援や、在職中に難病を発症した患者の方の雇用継続

等を含め、総合的な支援を行っています。

　

また、本年６月にとりまとめられた労働政策審議会障害者雇用分科会の意見書において、障害者手帳

を所持していない難病患者については、疾病による個別性が高く、治療の状況により個人差も大きく、

一律に就労困難性があると認めることは難しいため、今後、手帳を所持していない難病患者に係る就労

の困難性の判断の在り方にかかわる調査・研究等を進め、それらの結果等も参考に、引き続きその取扱

いを検討する、とされたところです。いずれにしても引き続き、難病患者に対する就労支援について

は、その個人の状況を踏まえてきめ細かく対応し、難病相談支援センターと連携した就労支援の強化を

図ってまいります。

　

難病患者の方も含めた障害者一人一人が、その能力を最大限発揮して働くことが重要だと考えており

ます。今後とも、日本難病・疾病団体協議会の皆様からのご意見等も踏まえ、障害者雇用の推進に向け

必要な支援策等について、引き続き検討を進めてまいります。本日もさまざまなお話を伺えればと思っ

ております。
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難病患者の就労支援（

○民間企業の雇用状況

C元人;

80

５
３
６

０
一
3
0
5
0

6
5
一
1
4
1

35

卸

25

20

15

10

ｆ
ａ
ｏ

こついて

　　

令和４年11月

厚生労働省職業安定局

障害者雇用対策課

小野寺

　　

徳子 ゞ･iiirf

(2021年6月１日現在)
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ハローワークに おける障害者の職業紹介状況
" － ･ － － 〃 j W

○令和3(2021)年度のハローワークにおける障害者の就轍件数は96.180件と､２年ぶりに増加｡新規求

　

職申込件数は223.985件と､コロナ禍以前の水準を上回った。

　　

(吽)
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100. 000

50, 000

０

平成23

　

24 25 26 27 2e 29 30 令和元

ハローワークにおける難病患者への

　　　

就労支援の実績について

２

○ハローワークにおける難病患者の新規求職申込件数は年々増加している。

　　

(件)
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0

難病患者(刈の職業紹介状況

　　　　　　

24年塵

　

25年慶

　

26年度

　　　　　　　　　　　　　　　

※

（爽科出所）厚生舅働省「厚生力働娩計一覧」

３ (乍贋)

４

　

27年贋

　

28年度

　

29年度

　

30年度令和元年度２年度

　

３年度

障害者手植を所持しない慧卿悪者（令和元年度以降，一部手帳所持者を含む）

（平成24～令和3年度）
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難病患者就職サポーターによる専門的支援の実施
I r a ゆ ｰ ¶ 1 4 - . り ｰ . ･ . 7 .

　

ハローワークに「難病思者就職サポーター」（※）を配・し、難病相談支綴センターをはしめとした地域の関係機関

と連携しながら、個々の難病思者の希望や特性、配慮事項等を踏まえたきめ細かな職業相談・職業紹介及び定魯支援等

総合的な支援を実施。

※配置奴

　

：全国51人

　　

配置場所：ハローワークの専門援助窓口

　　

採用要件：医療・社会福祉等の資格保有者又は実務経験者、キャリアコンサルタント・産桑カウンセラー資格保有者等。

　　　　　　　　

難病患者の相談に関する業務経験１年以上等

※難病息｡者就職サボータ一による就職率実績：就職串64,8％（令和３年度実績）

,..ｈ.ト丿．
Ｍ

難病息者就職

　

サポーター

難病患者に対する支援

　

●業主等に対する

一轍業相談､職業紹介

　　　

理解促進

･専門支援機関との連男した

　　

。事業主に対する啓尭

.ａ･。行

　　

」

:鬘ａ;。。。。

」

ﾌ？？7¨T………

　

提供

1同響戸・・」

ハローワーク各●門

” ･ － 〃 ･ - r l

皿漓桐嶼支議貝等による支援

・冶療・療養生活弩に係る相談、

　

助曹一指導。

㎜相談支援センターヘの出張相喰●

・難病息者に対する田張相談・セミナ一の実施
・対廠者のハローワークへの誘毒

・難病相談支援輿等との情岬共有・ヶ－ス会議

戸ゝ
●●

●就意を希望する専侈

-一一

「匹で匹「ママ
ニー¬［二回二］。［蕪戸戸¬

　

・

　

４

難病患者就職サポーターの支援状況

難病相談支援センターをはじめとした地域の関係機関と連携しながら、個々の難病
患者の希望や特性、配慮事項等を踏まえたきめ細かな職業相談・職業紹介及び定着
支援等総合的な支援を実施

活動件数(※1) 就職率(※2)配置人数
15日

動務

10日

動務

令和3年度 51 31 20 30,971 64.8%

令和2年度 51 31 20 25.279 51,4%

平成31年度 51 24 27 22.453 40.2%

平成30年度 51 24 27 22,219 43.3%

平成29年度 51 24 27 21,910 43.8%

※1本人への輿業相談や支援機関への誘導､個別支塵対傘書の定着支擾､事業主に対する周知･啓兎業務等。

※２令和2年度からはプレ相談(イン予一ク)の実施により､アセスメント機能を強化｡また､皿痢患者就輿サポーターが職業紹介も実施できるよう

　　

取扱を変更し､プレ相談から輿業紹介､定魯支援まで一貫した支援を実施。
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８

（２）障害者手帳を所持していない精神障害者、発達障害者及び難病患者の取扱い

０雇用義務制度は、雇用の場を確保することが極めて困難な者に対し、社会連帯の理念の下で、全ての事業主に屠

　

用義務を課すものである。したがって、事業主が社会的な責任を果たすための前提として、①事業主がその対象者

　

を雇用できる一定の環境が整っていること、②対象範囲は明確であり、公正、一律性が担保されることが必要であ

　

り、現在、雇用率制度における対象障害者の範囲は身体障害者、知的障害者、精神障害者とし、その取扱いに当

　

たっては、原則、障害者手帳（以下「手帳」という。）の所持者に限っている。

○難病患者については、疲れやすさ、倦怠感など全身的な体調の崩れやすさといった一定の共通する点もある一方

　

で、その症状の有無や程度は、疾病により個別性が高く、さらには治療の状況により個人差も大きい。他方で、適

　

切なマッチング、屠用管理等により、活躍できる事例もみられる。

Ｃこうしたことから、現状において、手帳を所持していない発達障害者及び癩病患者について、個人の状況を踏ま

　

えることなく、一律に就労困難性があると認めることは難しい。

○これらを踏まえ、手帳を所持していない精神障害者、発達障害者及び難病思者について、雇用率制度における対

　

象障害者の範囲に含めることをたたちに行うのではなく、手帳を所持していない者に係る就労の困難性の判断の在

　

り方にかかわる調査・研究等を進め、それらの結果等も参考に、引き続きその取扱いを検討することが適当である。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

６

研究主体；（独）高齢・障害・求職者雇用支援機構障害者瞰叢総合センター社会的支援部門

１。目的

　

●難病思者の肌労状況や就方困難性の最新の状況を把握するとともに、企業側の支援ノウハウや地域支援体制の整備状況について、

　　

実懇を把樋する。

２．方法

　

●先行調査研究の再整理

　　　

先行岡曹研究、その他関連する調査研究について、本研究の目的の観点から、結果やデータを再整理する。

　

●難病思者本人に対する就劣困雌性についてのアンヶ－ト岡査

　　　

就劣困難性（疾思別、●症度|別、障害者手帳の所持別/の､I肌労状況、財皿|活動の困酸性と支援ニーズ､I就業者の困難性|と必要な

　　

配慮等）についての簡単なウェブ調査を実施する。

　

●事業主に対する就労困難性についての調會等

　　

ン難病思者を雇用する事業主の雇用曹埋事r員報告魯の分析とヒアリング綱査等による就労困卿性の実態の把岬

　　

。難病思者の属用の有無によらない事業主のサンプルへの難病についての認愚やアンヶ－ト調査による事業主への啓発や支援等の

　　　

SI・ｔ鏝

　

●医師や支援機関に対するアンヶ－ト・ヒアリング

　　　

難病患者の就労困貫性について、医学的観点及び支援困難性の観点から把握する。

　

●研究委員会の設置・運営

　　　

難病思者の就劣困雄性や就労支援ニーズや地域や瞰場における就舅支援の状況の把握、及び、難病思者の層用支媛課題の整理の

　　

ため、難病思者、専門医、保健医療・福祉・教冑・労働の関係支媛栂閔や行政関係者、有識者等による研究委員会を設置し、情報

　　

交換を行う。

3｡実施潮間

　

●令和３年度～令和５年度（３年計画）
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○プロフィール

治療と仕事の両立支援の取組

所

　

属：厚生労働省労働基準局安全衛生部

　　　　

労働衛生課治療と仕事の両立支援室

氏

　

名：佐伯

　

直俊（さえき

　

なおとい

平成８年労働省（当時）に入省。

日本障害者雇用促進協会（現（独）高齢・障害者・求職者支援機構）職業リハビ

リテーション部、職業安定局障害者雇用対策課、大分労働局職業安定部長、人材

開発統括官付キャリア形成支援室長補佐、個人情報保護委員会事務局広聴専門官

を歴任し、令和４年４月から現職。

精神保健福祉士。

○発言要旨

　

何らかの疾患で通院しながら働いている方の割合は年々増加し、３人に１人以上の割合となっていま

す。また、一般定期健康診断の有所見率は上昇傾向にあり、令和３年には約６割に迫るなど、持病等を

抱えながら働く方の増加が見込まれます。

　

このような中、難病等を患う方をはじめ、反復・継続して治療が必要な疾患を抱えながら働き続けた

いと希望する方が、適切な治療を受けながら安心・安全に仕事を続けられるような社会構築は喫緊の課

題です。

　

このため、平成29年３月に「働き方改革実行計画」が決定され、「病気の治療と仕事の両立」が重要

施策の一つとして位置づけられました。

　

厚生労働省としては、計画内容を踏まえ、事業主に対する両立支援の理解を促すためのガイドライン

策定と周知啓発、地域の両立支援ネットワークの構築、シンポジウムやポータルサイトによる情報発

信、両立支援コーディネーターによるトライアングル型支援の構築、診療報酬の設置等の各種取組を実

施してきました。

　

特に、「ガイドライン」や「企業・医療機関連携マニュアル」において、反復・継続して治療が必要

な代表的疾患に難病を含む６疾患を取り上げ、疾患の基礎情報や支援に当たっての留意事項、支援事例

を掲載し、難病等の疾患の特性等を含めて事業主に対する周知啓発に注力してきたところです。

　

難病をはじめ疾病に罹患しながらも働くことを希望する方々が、生きがいや働きがいを持って活躍で

きる社会の実現が重要だと考えております。

　

今後とも、日本難病・疾病団体協議会の皆様からのご意見等を頂きながら、治療と仕事の両立支援の

推進に向け、事業者の意識の醸成を図り、ガイドライン等の普及をはじめとした様々な取組を進めてま

いります。
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１

　

治療と

　

仕事の

両立支援

2022年11月12日（土）
難病・慢性疾患全国フォーラム2022

治療と仕事の両立支援の取組

厚生労働省

　

労働基準局安全衛生部

労働衛生課

　

治療と仕事の両立支援室

２

【疾病を抱える労働者の状況】

○何らかの疾患で通院している労働者の割合は年々増加している。

○日本の労働人口の約３人に１人が働きながら通院している。

○一般定期健康診断の約２人に１人は有所見。
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○一般定期健康診断の有所見率の推移
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令和３年度
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賢科厚生力旬酋「業務上痍痢発生状況等調査」

治療,と仕事の両立支援を巡,る状況，



３

○労働人□の３人に１人が何らかの病気を抱えながら働いており、就業上の措置や治療に対する配慮が適切に

　

行われるような支援が必要。

Ｏ「働き方改革実行計画」では治療と仕事の両立支援を図ることとしている。

○具体的には、省内各局や各種関係機関と連携して以下の取組を推進している。

yガイドライン・マニュアルの作成一周知麹発

　

事業場向けのガイドライン、企業・医療機関の連携の

　

ためのマニュアル等

卜地域両立支援推進チームの設置と運営

　

各都道府県労働局を事務局とし、自治体、医療機関、

　

支援機関等との連携した取組の推進

ｙ広報活動

　

シンポジウム、セミナー、ポータルサイトによる情報発ｲ言等

ｙ労働者健康安全機構・都道府県産業保健総合

　

支援センター等を介した支援

　

両立支援コーディネーターの養成、助成金

ｙ診療報酬（療養・就労両立支援指導料）

　

対象疾患：がん、脳卒中、肝疾患（慢性経過）、

　　　　　　

指定難病、心疾患、糖尿病、若年性認知症

月立支援の進め方
と｡j貫両立支隋の嗅討は、労旬者の申出から始まる｡
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喫こ二蚕〔産業医等の意見〕

両立支援フラン作成
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治療と仕事の両立のために必要となる就業上の措置や治療に対する配慮が適切に行

われるようにするための具体的な取組方法をまとめた、事業者向けのガイドライン

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(平成28年2月作成、平成31年3月改称)

／両立支援の対象者

　　

⇒

　

雇用形態を問わず、全ての労働者

／両立支援の対象疾患

　

⇒

　

反復継続して治療が必要な全ての疾患

ガイドラインの構成

◆治療と仕事の両立支援を巡る状況

◆両立支援を行うに当たっての留意事項

◆両立支援を行うための環境整備

◆両立支援の進め方

◆参考資料

　

・様式例集

　

・支援制度・機関

　

・疾患別留意事項

　　

：がん．脳卒中､I肝疾患、錐唐、心疾患|、糖尿病

・企業・医療機関連携マニュアル（解説編、事例編）

　　

：がん、脳卒中、肝疾患、難病、心疾患、糖尿病
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５

言言

･i'.tl

　　　　-●治療と仕事の両立支援ガイドライン4

P３６～参考資料「難病に関する留意事項」

・症状や体調が安定していても定期的な通院等が必要であり、治療や経過観察の中断は症状

　

の悪化、病気の急激な進行につながる可能性がある。
・そのため、事業者は、労働者から通院や入院に関する申し出があった場合には、柔軟に対

　

応することが望ましい。
・難病では多くの場合、体調が崩れやすいという問題があるため、仕事による疲労が蓄積し

　

ないように休息を取りやすくする等、体調を維持しやすくするような配慮を行うことが望

　

ましい。

f｀

　　

;.j玉卜Ｊ

　　　

”ｒ

　　　　　

μ

　　　

，

pll6～１４９事例緬：難病

・難病の場合、他者には痛みや倦怠感、疲労や発熱など症状の有無や程度が外見からは分か

　

らない場合が多い。

・そのため、主治医から正しい情報を得た上で、上司等から声かけを行うなど本人が配慮の

　

申し出を行いやすい環境を整えることが重要。

・受診に対する申し出があった場合は、通院時間の確保等の配慮を行うことが重要。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

５

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　S曾　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　＝　　●　゛　　　　　　　　　　　　　　　　　　Ｗ　．　　　　　　　　　　　７１１　１

○実施主体：独立行政法人労働者健康安全機構

○形　式：集合形式又はオンライン形式（令和２年度よりオンライン開催）

「働き力改革劉i計･を踏まえた両立支援コーディネーターの豊成について（平成30年３月30日付け･安発1033011!lfl (改正令和2年9月１日付け基安発:090ini号）」に基づいて実施

科目 範囲 時間

両立支援コーディネーターの役

割等

・ガイドラインに基づく両立支援における、両立支援コーディネーターの役

　割、支援内容

・支援に当たっての留意点

・個人情報の適正な取扱い

45分

基本的な医療に関する知識
一難病含む典型的な疾病や治療の特徴

・難病含む典型的な疾病の経過及び就業に当たっての影響、留意事項
１時間

産業保健に関する基本的知識
一事業場における労働者の健康管理の基本的考え方

・産業保健体制及び産業保健活動
１時間

労務管理に関する基本的知識

・労働関係法令

・事業場における就業継続可否の基本的考え方

・就業上の措置・配慮等の対応

１時間

社会資源に関する知識 ・両立支援に利用可能な支援機関、支援制度等の社会資源 １時間

コミユニケーシヨンスキル
・コミユニケーシヨンスキル

・支援対象者の疾病や治療に伴う心理的ストレスへの対応
45分

両立支援の演習 ・支援方法のシミュレーション １時間

すべてのカリキュラムを受講した者には、独立行政法人労働者健康安全機構より「修了証書」を交付　６

６
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①勤務情報提供書の作成
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倦怠感が続く場合は、
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てください。

③主治医に提供された

　

情報を事業者に提出

④産業医意見を勘案して両立支援プ
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もしくは外来に同席した産業医等に情報提供
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治療しながら働く人を応援する情報ポータルサイト「冶療と仕事の両立支援ナビ」において、●巣者の方、支援を受ける方、医癩欄間・支援機

関の方にとって役立つ、治療と仕事の両立支援に関する総合的な情報を発信しています（
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・11月22日配備予定！

　　　　　

2022年度シンポジウム事前配備コンテンツ

　

○基調講演

　　

ダイバーシティ＆インクルーション社会の実現に向けた

　　

「治療と仕事の両立」:EY Japan梅田氏

　

○トークセッション

　　

・日本難病・疾病団体協議会(JPA)常務理事辻先生

　　

・トランスコスモス株式会社能勢氏

　　

お二人の径験談を交えながら、治療と仕事の両立についての

　

ディスカッション。

2022年度シンポジウムライブ配備コンテンツ

０１２月15日

　　

・医療向け事例発表

012月19日

　

・企業向け事例発表

|理玲ニヅ竃7？j讐ｉ
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難病でも働きやすい職場・地域づくり（米独の例）

○プロフィール

所
氏

属:JEED

名：春名

障害者職業総合センター

　

由一郎（はるな

　

ゆいちろう）

東京大学医学部保健学科・大学院医学系研究科卒。博士(保健学)。難病患者

の全国就労実態調査(1997年)。WHO国際生活機能分類環境因子部会諮問委員

　

(1999-2000)。東京大学医学部非常勤講師(1999-2017)。難病就労支援モデ

ル事業主導(2007-2011)。治療と仕事の両立支援ガイドライン作成委員会難

病部会座長(2018-2021)。現在、障害者職業総合センター副統括研究員、世

界の職業リハビリテーション研究会主宰、厚生労働省厚生科学審議会難病対

策委員会専門委員／社会保障審議会小児慢性特定疾患児委員会委員、全国難

病センター研究会副会長。

○発言要旨

　

慢性疾患による就労支援ニーズのある人への支援の充実は、高齢化や疾病構造の変化に伴う地域経済

や医療・福祉・教育等の関係分野の制度・サービス改善とも関連する先進国共通の課題である。外見か

ら分かりにくく支援対象となりにくかった軽度障害者から、福祉的就労の対象となってきた重度障害者

までの幅広い支援ニーズを的確に把握し、障害種類・程度にかかわらず誰もが職業生活で活躍できる予

防的な職場づくりや継続的地域支援体制の構築が、諸外国でも取り組まれており、参考にできる。

１

　

これまで支援の対象となりにくかった難病患者の治療と仕事の両立の権利の保障

　

障害の多くは外見から分かりにくく、軽症や進行初期の難病患者は、職場の過剰反応や差別等の懸念

等で、職場の理解や配慮を申し出にくく、ストレスを抱え体調悪化や支援の遅れにつながりやすい。米

独とも、「障害者は働けない／負担」等の固定的な障害観の是正を進め、軽度から重度までの幅広い障

害・疾病等による就労困難性のある人が、支援ニーズを申告しやすくし、体調悪化の予防と、各人の適

性や希望に応じた労働の権利の保障のための、合理的配慮や専門支援の質の向上を重視している。

２

　

多様な障害や疾病のある人々が安心して働きやすい魅力的な職場づくりへの専門的支援

　

様々な人が安心して自分らしく働き続けられる企業は優秀な人材を引きつけ競争力を高められるた

め、ダイバーシティ＆インクルーションは、企業の人材不足の有望な解決法である。米独では、障害者

もその一環とし、具体的な指標や好事例を示すとともに、障害者団体等との協力で、従来活用されてい

ない人材の職業紹介の強化や、専門知識を踏まえた合理的配慮や個別の雇用管理ノウハウの提供等の

　

「ビジネスサービス」の充実が進められている。

３

　

就職前から就職後の保健医療、福祉、教育、産業保健、障害者雇用支援等の効果的な連携

　

障害者の就労支援ノウハウが乏しかった時代に構築された医療・福祉・教育等の関係分野の制度・サ

ービスの見直しが国・地方・現場レベルで必要となっており、関係機関の効率的な連携促進のために、

広範囲の関係者の理解や調整が課題となっている。米独では、関係部署・機関・担当者が情報交換や調

整をして、法律改正や予算見直し、関係機関の役割・連携の覚書作成等を総合的に進めている。
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１

２

　　

難病でも働きやすい
職場･地域づくり(米独の例)

独立行政法人高齢･障害･求職者雇用支援機構

　　　　　

障害者職業総合センター

春名由一郎

１

　

医学モデルでの障害の捉え方の発展:就労支援

　

ニーズのある軽度障害者の申請による障害認定

昌むー昌乃“｀S7な昌讐害や疾病別の能力や社会適応の低

　

た生活上の困難状況｣

　　

・｢障害｣とは､すべての人が多かれ

　　　

少なかれ人生の中で経験する普

　　　

遭的な問題である

　　

・21世妃の健康問題として僅性疾

　　　

患による生活上の困難を重視

　　

・髄傘者と障害者の区別はせず、

　　　

魯別の生活機能別に｢障害なし｣

　　　

から｢最大の困難｣まで段階的に

　　　

捉える

・障害について、｢個人｣と｢社

　

会(議場．専門支援等含む)｣
の:

－

とし･

-

健康状態

'霖

　

謡＝≒が

ICF一国擦生活瞳能分類(WHO. zoo 11の障害

モデル

障害

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

・

　　　　

最大の
なしo

　

゛-一一Y一一一一J←50

　　　　　　　　　　

100困難

　　　　　　　　

GdB10-20

気にならない､≫i#3iJEの周皿

のない障害:青少年で職桑リハ

ビリテーションを受けている者は

「重度障害者と同等の者｣として

障書者雇用義務の対象

－
■
■
－
―

自
統
2
5
一

Ｉ
一
・

閉症スペクトラム障害で軽度の社会適応困難
合失調症で軽度の社会適応困難
歳以上の多動注意障害で多くの生活鳩面に影

　　

GdB30-40

唖度の障害:特定の状況で

は問題が起こることもある。

遭邦雇用エージェンシーが佃別に

｢重度障害者と同等の者｣と認定した

鳩合は､障害者雇用義務度の対象

｢重度障害者｣= GdB50以上

　　　　

中度又は重度の社会適応の

　　　　

困難や能力障害

　　　　

無条件で障害者雇用義務

　　　　

の対象

GdB3a-40に認定される障害像の具体例:｢医孚的劃l劃

：践ｕで進行性でわずかな･鰻やかな炎症

・１型糖尿病でコントロール良好な場合
・!男糖尿痢で服薬とｲﾝｽﾘﾝ治腺でコントロール可

｜
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３

４

・＝社会モデルでの障害の捉え方の発展:支援ニーズ

ー

障害のあるアメリカ人法のZ008年改正

‘艶ｈ顛落ＷＷ髭汲切炭=
J

’絲ｈ鸞絣歿膠賃骸¶騏Ｅ゛に｀゛
積極的差別是正措置としての●値目標

　

・連邦政府の各機関:12%{その内、｢対象障害｣を2％)

　

・連邦政府と契杓する民間企業(下請け企巣も含む):7％
i
f
u
ｓ
ｍ
鰻耀端飛鏃防押収JS･

障害の自己開示･自己申告の促進

MI

鱗

理由の明､全曾理瞰と従業員に障害につい
る、

鼎
定義と具体例を示す､多様な申告方

1の11イバーシティの取組で障害も含める､情
itmxyt報保護の脱明､申告や開示の本人に

公共広告キャンペーン

　

・多様な障吝者が､障害は自分の一部であり．「仕事では.人

　　

霖齢汐涜要である」ことを示し､視聴者に何ができる

　

・職場や学校でのディスカッション･ガイド

合理的配慮の中央集中支援

’乱署陥紹ぴや資金を各職鳩でなく､企業全体の担当

;1;しり

３

●き一一

－

●ｉ－

Ｆ
Ｌ
Ｊ

どんな障害や疾病があっても仕事ができるように
する専門的知識･ノウハウの蓄積と活用

アメリカJobAccommodation Network
一 一 一 一 - ●

・ドイツREHADAT

　　　　　　　　　　

Ｓ

　　　

・国際生活機能分類(ICF)を指針として｡｢参加｣に焦点を

　　　　

当て､より多<の障害者が参加できるよう､職場の枠組

　　　　

み条件を整え､障害や病気を持つ人々の職業参加をど

　　　　

のように実践的に組織化できるか､個々の仕事の進め

　　　　

方に関する基本的な知識と解決策を提供している。

ノウハウの必要性

F礁難
自分のペース

でパンを焼<

･^ ･'.ft.≪≪'O≪tl.T≫BH, inKIでktHM

とにかく試してみる

マグダレーナ･ﾍﾞｰ匡の皿告

会社での自己責任

と一体感
1こ

!irき視差-ご

あｳし.槍･jり畠として:>Dcr;､InKl.k魯峰蕎

いこれｰでより鏡●こ■■ntい夕こな9た．９ａ廓

ﾃﾞｨﾙｸ'f'^.ivtBから､り●ÅとLで･ILで14.

樋卜讐ｇ卜●きれたの'iHinであった.それな･.l●

sniiMtaり寸して･4.定卜りこ粛曇寸角1､會ｉ

●も鷹わっt.また.韓響寸羞の●挙とtても..≪■■の

ための･寸･Ｓでー言して(４．

f･Sﾉぞ㎏4●韓.･t4Åさして 参111tｓ●丿●na.←g・ごり1-あ言丿

・l●1いけK言ならず.欧･4呻奄●吻,四・4・SSS鳶冰●●14り.･堵

をJtゅ.●●たg－がi丿t叱４－{－た.i4な丿●●Ｓ４して４司
●－t寸s4寸4aい●S〃り.練ぐ㎝を●めてS憧･丿丿6た，

通

３

4Dﾝｶjaや4エン－M14S･言ん･ni≫･･こ

MM二なった.・まほ,｢k｡言･,６~う.■EiKHu.HI

･の･i-TtL-n-l. B回心Tll忙事の●●|こお|八

持駒|こ訊1ていﾛﾝｰきりこ4ﾝﾀど･-し!．

●ｌながら,●(のt･rい,(Lりたん･11入れた９もIJ

や･寸Sい|までeなLそLヽう卜･かり●寸･を･うﾆとdﾆ

Xtな･･●吋r†ています.むし5.鏑･齢･●濾愉を貧

･うＳがよL‘と寸lでLヽいい.・・llま,Ｓ･㎜き寸･

しで.瞭寸のあ･･乖aの･･iこついてゆりくりし心す

ることができる|いずなので?が，

　　　　　　　　　　　　　　　　

-
全米の障害のある人や企業関係者､その他､職業問題につい

ての、総合的なウェブサイトでの情報提供と､個別の電話等で

の相談の両面を実施

多様な障害や､職業上の課題、効果的な合理的配慮や関連情

報について､体系的に必要な情報を得られるように構造化され

ている。

ダ【障害･疾痢】:99の多様な障害･疾病について､その簡潔な解説と

　

ＡＤＡでの差別禁止や合理的配慮提供執務､異体的な合理的配慮の

　

全般的なポイント､より個別的な状況についての検肘事項を示した

　

上で､より具体的な機能障害や職業鳩面での課題に応じた､支援櫨

　

器(業者と製品)｡サービス､職鳩での・用管理等の方法の多様な

　

選択肢を提供するものとなっている｡また､それぞれの障書につい

　　　

‥

　　　

。＿

　　　　　　　　

‥て､実際の多様な嘸種で活躍している事例や合理的配慮を多数｡写
真付きで簡単に紹介している。

・【機能障害】:113に細分化された多様な身体的･精神的な機罷障害

　

や症状別からも､支援榎器(業者と製品)、サービス､職場での雇用

　

管理等の方法の多様な選択肢を知ることができる。

・【職業場面での課題】:18の瞰業間違機能の観点からも､支援機器

　

(業者と製品)、サービス､職鳩での雇用管理年の方法の多様な遇

　

択肢を知ることができる。

ン【配慮(個別鯛整)やＡＤＡ関連情報】:71のトピック別に､関連情報と、

　

具体的な事例が多く写真付きで提供されている。

ン【配慮(佃別調整)】:70種類について個別に解脱を見ることができる。



６

５

６

企業経営の向上と、障害者就労支援の観点の統合

●従業員の多様性による企業競争力の向上

　

口多様性のある社員は｡多面的な観点や問題意識でのアイデアや経験を●積

　　

することができる。

　　

・よりイノペーティプ的な企画と問題解決

　　

ｉ願客への良いサービスの提供

　

□優れた感性､多様性､配慮

　　

ダさまざまな背景を持つ痢費者に対して市場シェアの拡大

　

□多様性を重観し､包括的な職場文化の維持

　　

ｙ多橡な背棄を持つ労働者の定着本の向上､忠皿心の向上

　　

ダ従業員の離職に関遭するコストの削減

　　

ｊトレーニングへの投責の回収

　　

ダ組織の専門知識･ノウハウの番積

形式的平等

゛●゛?，

誰もが同じ支甘により便益を

得られるという仮定に基づく、

平等な処遇。

●合理的配慮による労働者の維持と能力発揮

　

口合理的配慮の提供は､インクルーシプで差別のない労働環境の証明。

　　

ｙ従業員の職鳩への誇りの向上

　　

ノ訴訟費用や賠價金､関連する愚評の回避。

　

□病気や出産､育児休暇後の､より迅速かつ円滑な職場復帰を可罷とする。

　　

ン欠勤や離職から生じる雇用主のコストの削減

　　

ン女性のキャリアアップと管理轍へのアクセスを促進。

　

□個々の労働者の要望に応じて導入される配慮･朋皿は､爾客にとっても

　　

有益

　　

ダ例えば､移助に不自由のあるすべての人が職場の勧理的環岐にアクセ

　　　

スしやすくなるような配慮･調整など。

実質的平等

（公平），

誰もが必要な支援を得ら

れることによる､公平性の

確母。

!,!

公正

J／

１

不平茸の漂因に対処し､パリ

アを総合的に取り除くことによ

LJ､支Ｉや個別・皿が不要

法定年金保険i

　

k………

法定災害保険

ドイツの｢職業リハビリテーション｣

　　　　

担当８機関の連携

　

連邦雇用

　　　　　　　　　　　　　　　　　

一一一一一一一‥
エージェンシー

　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ雙戸局

●連邦参加法:連携が個々の給付に常に優先

　　

●障害者はいずれかのリハビリテーション担当機関に支援を申請すれ

　　　　

ぱ、「給付実施リハビリテーション担当機関｣が決定され､必要な支

　　　　

援が原則3週間以内に実施される。

●すべてのリハビリテーション担当機関の協力の法的責任について

　

、各地域で合意事項として共同勧告を取り決める。

　　

●各事例への参加給付の谷間のないタイムリーで統一的な実施

　　

●対象範囲に関する疑義の合意による解決

　　

●予防･リハビリテーション･参加等の個別目標に対応する助言

　　

●できる限り統一的な原則に基づ<鑑定の実施

●

●

－
－
－

｢慢性疾患による障書｣の予防への医療と雇用主等の連携

法定医療保険

公的青少年
管軸移行時のリハビリテーション担当機関の迅速対応

　　　　

嘩声埠肖声巴

1‥|

　　　　　　　　　

＿____･
ノ

戦ii4i‾L
ii;ｉr　塑郷丿岬
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８

　

アメリカで、各州の障害者就労支援関連の

制度･サービスの変革への連邦政府からの支援
●州の省庁間覚書､法案､政令､新しい料金体系の政策とガイダンスを開発

●州の関係機関各2名のチームを､専門フアシリデーターが指導･援助

●連邦障害者雇用政策局(ODEP)が開発した9か月の3段階のプロセス

第1段階:政策の分析

１月 ・初めての会議

・日程調整

・目的確認

・面談スケジュール

2月 ・政策､実践.助成金、

　情報の収集

3月 ・SWOT(強み､弱み、

　機会.脅威)分析

・州と連邦の政策比較

・改善への勧告案ﾘｽﾄ

・全米の他の州との合

　同ミーティング

卜

,I猷．

第2段階:政策の開発

4月 ・チームメンバー全員の

　対面での会議

・成果物と完成までの

　時系列の確認

5月 ・政治的賛同の確保

・外部関係者の特定

・情報発信

・効果的な広報戦略

6月 ・政治や外部関係者の

　賛同への活動開始

・全米の他の州との合

　同ミーティング

・新政策草案の作成

日本でも､難病のある人や､雇用する企業の状況は同様

■難病患者への個別の職業紹介

　

ダ仕事負荷による体鯛悪化と､通院､休養､休憩

　　

等による体調回復のバランスがとれる仕事で、

　　

本人が活躍できる仕事:一般求人に多くある

　　　　　　　

一身皿的に鯛哩のなし寸卜奉、

　　　　　　　

･･休･か比皿吟白由にとり

　　

デスクワーク●

　　　

妁皿業●●

･1トーイ運所作・●●●

　　　

軽卜業●●

うｉい

時男回－か十分にできる

t卜務Ｍ間や皿.日

J゛＾X

/

寸●－ﾐーミ

　　

!:-･ﾀｆ以

　　

短泗問匂9

7雌仙111+lfl休４ほ

　　

カレタfム

●難病患者への合理的配慮

　

・本人とよく話し合って､より働きやすく長く

　　

活躍してもらうための工夫や調整

　　

●休日シフト制､柔軟な休暇。

　　

●チームで引継ぎ等の体制:体調変化に合わ

　　　

せて無理なく通胱でき休日がとれる

　　

・日常的なやり取りでの病気や配慮について

　　　

の理解

　　

●外見から分かりにくいため｢がんばりすぎな

　　　

い｣ように声かけ､等

・難病患者への障害者差別禁止

　

．本人の能力や経験.適性をまず確認し、

　　

職場の仲間としての公正な能力評価と処

　　

遇を行う

r皿痢のある者のＩ所曾壇に資するマニュアルの普及と改善に嘸する璃壷研竟丿訓壷研究皿告書No 141 2018
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第3段階:政策の実装

7月 ・新政策草案の完成への

　ワーキンググループ

8月 ・望まれる成果を達成する

　ための実施計画の開発

9月 ・明確な実施計画を踏ま

　えた政策の完成

・全米の他の州との合同

　ミーティング
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難病相談支援センターの就労支援

○プロフィール

　　　　

¶●Sy

　　　

Jｙ‘

Ｊ
・ﾑ

ゝ

所
氏

属：群馬県難病相談支援センター

名：川尻

　

洋美（かわじり

　

ひろみ）

2004年度より、群馬大学医学部附属病院内難病相談支援センターにて難病相談

支援員として勤務。資格は保健師、認定難病看護師。

2017年度には、厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患等政策研究事

業（難治性疾患政策研究事業））「難病患者の地域支援体制に関する研究」班に

て「健康管理と職業生活の両立ワークブック」の作成に携わる。

○発言要旨

　

指定難病が対象となる特定医療費受給者数は、2020年度末時点で日本の人口の約0.8％を占める。難

病はその希少性ゆえに患者は孤立感を抱き、難治性ゆえに長期の療養が必要となるため、これまでの生

活は変化し、描いていた将来を諦めなくてはならないこともある。

　

難病の病気・障害の進み方には、時間の経過と共に病気や障害が進行する場合と治療を受け、自己管

理をしていても再燃し、徐々に病状が悪くなり障害が進む場合かおる。身体障害者手帳の認定区分には

該当しない、痛みや庫れ、倦怠感、疲労感、下痢、朝のこわばり、症状の日内変動、口内炎、皮下出

血、易感染などの大変さを抱え、周囲の無理解に苦しむことも少なくない。

　

難病患者の不安や悩みは、成人期以降の発症のために人生設計の変更を余儀なくされること、病気や

障害が進行、症状の変動、病気の再燃のために新たな問題が発生すること、そして、日に見えない症状

への無理解により生じることが多い。このような難病患者の悩みや不安を軽減するために、難病相談支

援センター（以下、センター）は身近な相談窓口として各都道府県、中核市に設置されている。「治療

と仕事の両立支援」はセンターの重要な事業の一つであり、主にハローワークの難病患者就職サポータ

ーと連携する就労支援と主に産業保健総合支援センターの保健師と連携する就労継続支援に分けられ、

地域の支援機関と連携した支援を行っている。

　

センターでは、まず相談者から病気や治療のために困っていることについて丁寧に聴く。「健康管理

と職業生活の両立ワークブック（サイト）」は相談者が病気や治療、経済状況、職場でのコミュニケー

ションスキルなどに関して自己理解を深め、課題を整理することに役立つツールである。相談支援員は

相談者に寄り添い、共に考え、伴走者となる。さらに、地域の支援者と共に開催する支援会議のように

相談者の情報や課題を共有し、共に考える場は、相談者を中心とした支援の輪を作り出す。また同じ立

場で話を聴いたり、自分の体験を伝えたりするピアサポートは、相談者の心を癒やし、自分を取り巻く

困難な状況をも肯定的に捉え、気持ちが前向きになることを助けている。相談者が望む人生の先にどの

ような仕事があるのか。今後も同じ方向を見ながら、歩調を合わせて進んでいきたい。
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2022/11/12資料＿難病・慢性疾思全国フォーラム2022_第2・パネルディスカッション

難病相談支援センターの就労支援

　　　

群馬県難病相談支援センター

難病相談支援員（保健師、認定難病看護師）

　　　　　　

川尻

　

洋美

難病は（希少４孤立感）十（難治性４喪失感）

１

・特定医療費（指定難病）受給者は人口の0.8% (2020年度末時点）

・治療法が未確立のため長期の療養が必要となり生活が変化する

全国の人口のうち

特定医療費（指定難病）受給者が

占める割合は１％未満

　

すべての人は

難病に罹患する

　

可能性がある

N = 126,226,568
難病

→司ロ
｢巫←－画司

指定難病

恵者数が一定の人数に達しない

　

(人口のおおむね.0.1%程度)

データ：厚生労働省衛生行政報告(2020年度末現在)
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客観的な診断基準が確立している
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回

難病の病気・障害の進み方の特徴
再燃を繰り返しながら徐々に病状が悪くなり

障害が進む

倦怠感、疲れやすい

　　　　

下痢

　　

朝のこわばり

　

症状の日内変動

　

口内炎、皮下出血

　

皮膚が薄くなる

..感染しやすい

　

．．

音声・言語・咀しやく機能障害

内部障害

　　　　　　　

肢体障害

難病患者の不安や悩み

tiM Ml liU ull lU HI liH Ul lU HI ^H Uk ^H

成人期以降の発症が

多い

羞

年齢別受給者証所持者取

誉

．変更

^ Ml ≪ HI

　　

／＼一一･一一一一

１ｉｉ。i1．１1

治療を継続しても

・

　

病気･障害が進行

・

　

症状が変動

・

　

病気が再燃
●●

ゾ

　

問題の発生
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目に見えない症状

●

●

●

●

●

痛み

倦怠感

しびれ

めまい、 ふらつき

筋力低下
マ

　

周囲の

　

無理解
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６

難病相談支援センターは身近な相談窓□

協働
知識と経験がある専門的な相談支援と

共感と体験の共有ができるピアサポート（ｲ中間同士の支え合い）

難病法第２９条

　

難病相談支援センターは、前条第１項第１号に掲げる事業を実施し、難病の患者の

療養生活の質の維持向上を支援することを目的とする。

　

｢難病患者が地域で安心して療養しながら暮らしを続けていくことができるよう、

対する相談・支援、地域交流活動の促進及び就労支援などを行う拠点施設として、

する。センターにおいて、

難病の患者等に

センターを設置

域の

　　　　

｀

　　　　　

対

　

を一層推進するものとする。」

出典：難病の思者に対する医療等に関する法律

地域の支援機関と連携した治療と仕事の両立支援

当事者活動

ピアサポート

地域交流等の推進

　　

○

各種相談支援

(療養・就労) ´難病相談ぺ
支援センター

　

専門職ぜり

治療と仕事の
立

既存の施策との有機的連携

　

錐値荒
四冊

難病対策

療養支援（保健師）

難病対策地域協議会

福祉施策

口田□

口CD□】
田口ｍ

口□]

ﾛ]ﾛ]

函CD

教育

難病診療連携拠点病院

協力病院

難病情報センター

2022.kawa

　　　　

一一一

iri作成

一一--－－

６

ハローワーク

難病患者就職

、サポーターノ

病院

企巣
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保健師、等
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まずは病気や治療のために困っていることを聴く

W

しめ切りが
ストレス

　

いつ体調を崩す

同じ病気の

仲間との

　

出会い

-

●

W

W

●

定期的な受診が

できない

月に１回は定期

的な受診が必要

だけど、休みに

くいので我慢しろ

ている

体調を崩す前に
休憩がとれない

　　

疲れたときに、

　　

横になって休め
1

)る時間と場所が

　　

ない

　　　

ノ
７

W

７

重い匍を運ぶと

　　

へ

体調を崩してしまう

　　

事務だが、納品さ

　　

れた物を運んだり、
11

)棚に入れたりする

　

丿のが疲れる

　

ン

2022,kawajiri作成

障害に応じた’

スキルアップ

復

　

職

2022､kawa irj作成

一

　

「私も同じ網膜色素変性症なのよ」と、その人はじっと耳を

傾け、誰にも言えずにいた辛く、苦しい思いを全部聴いてく

れました。退職しか道はないとあきらめていた私が、歩行や

パソコン講習の後、元の職場に復帰し、その後も長く仕事を

医師から詳しい説明もなく、ショックのあまり病気について

質問することもしなかったため、知識も無いまま、ただ不安

と恐怖に押しつぶされそうになっていました。そんな私に、

どんな病気か説明し、全国に同じ病気の患者がたくさんいる

ことなどを話してくれました。長い間の胸のつかえがとれた

ような気がして思わず涙が出てしまったことを思い出しま‾!L
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[呵y]自己理解を深め、課題を整理する過程を支援

7健康管理と職業生活の両立ワークブック．よ 2022,kawa iri作成

一

患者中心の治療と仕事の両立支援を目指して

,・ご

,……………………；
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難病患者を
ひとりにしない
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○プロフィール

難病就労に対する疑問や思い
～私たちのことを私たち抜きで決めないで～

所

　

属：ＮＰＯ法人ＩＢＤネットワーク

　　　　

埼玉ＩＢＤの会

氏

　

名：仲島

　

雄大（なかじま

　

ゆうた）

1967年埼玉県生まれ。潰瘍性大腸炎と確定診断されたのは26歳｡確定診断され

るまでに約２年費やす。ステロイド及びサラソピリンにて長期治療を行うも寛

解できず。様々な生物学的製剤も効かず苦慮。ゼルヤンツの使用により長期寛

解継続中。現在、ステロイド長期使用等による副作用から他疾患も治療を要し

ている。次世代に対して自分と同じ苦労をして欲しくないと言う思いから2014

年埼玉IBDの会に入会。代表として難病就労をメインに活動｡2022年10月より

IBDネットワーク就労支援特任理事を兼務。

○発言要旨

　

ここ数年、生物学的製剤が治療の選択肢となり、仕事(就労)との両立ができる可能性も増え、我々

IBD(炎症性腸疾患)患者の｢QOLの質｣は飛躍的に向上している。その為、今まで以上に｢働く(就労)｣

ことへの関心度は高まっている。その反面、発症年齢の特性から若い世代においては、寛解導入まで時

間を費やす事が多く、様々なライフイベントを諦め(妥協し)なければならない方が多くいる。

　

特に、その中でも就労問題は深刻である。当事者が望む様な制度や社会環境、理解等が整わず支援先

を求めてさまよい続け、最終的には疲弊し諦めている。障害者権利条約の合言葉｢私たちのことを私た

ち抜きでは決めないで｣は、難病関連の制度、特に就労問題に関して通じる部分ではないだろうか。

　

さて、現在、労働人口が減少している状況において、既に多くの企業は人手不足となっている。社会

では、一億総活躍社会、働き方改革、SDGs r誰ひとり取り残さない｣等様々な基本指針が示されてい

る。しかし、既に難病当事者は社会から取り残されており、自助努力で生き続けているのが現実であ

る。

　

それらの事を踏まえ、本発表では、約８年の患者会活動から得た難病就労に対する当事者の素朴な疑

問や思いをお伝えしたい。今回は、当事者同士の会話から出てくる正直な表現を使う様に努めておりま

す。だからこそ、難病患者の就労支援の在り方をそれぞれの立場で、再考して欲しいと思います。

　

私たちは患者である前に一人の生活者です。その点を大前提として捉えて頂きたい。しかし、難病と

言う病を理解してもらえば就労問題は解決するのか、それが一番の難しい問題点ではないだろうか。
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１

炎症性腸疾患とは

　　　

◆炎症性腸疾患は、広い意味では腸に炎症を起こす全ての病気を指し

Ｊ

　　　　

狭い意味では「潰瘍性大腸炎」と「クローン病」のことを意味します、

衛生状態が整った先進諸国に多い病気で、欧米型の食生活も関与していると考えら;

います。

日本では1990年代以降、急激に患者数が増え続けており、潰瘍性大腸炎は20万人（:

に次いで世界で2番目に多い）、クローン病は7万人を超える患者さんがいます。

国

多くの患者さんでは、診察やお薬による治療、検査のために定期的な通院が必要です。

しかし、症状が落ち着いていれば、健康な人と同じように就学や就舅は可能です。

また、妊娠や出産も可能です。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

７

また、発病してからの期間が長くなると
や検査は欠かせません。

定期的な診察

ｊ

日本消4

j

f:

ガイドラインより一邸引用
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●当事者にも解らない事が多いのに、企業側はどうしてい

・数多くの企業があるのに、企業情報が上がらないのは不思議

　　

難病と言うデリヶ－トな部分だから。けど、障害者雇用に関しては開示され’

・ハローワークに求人票を提出する際、（雇用率対象外）企業は普通に届出するの?

　　

折角、難病就労に挑戦つもりなのに…

⇒これじゃ増える訳ないのでは(企業の前向きな気持ちはど

・企業にとって一番大切なものは何だろうか?

助成金などのお金に関わること?社会貢献?

　　

本音はどうなんだろう。社会貢献的ならば、もっと促進されてﾑ
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難病患者が働きやすい世の中の実現を

○プロフィール

所
氏

|洲|年心衣牛１れ

属：認定ＮＰＯ法人全国ＳＣＤ・ＭＳＡ友の会

名：岩崎

　

恵介（いわさき

　

けいすけ）

比弟･ﾉ月こﾘjじごて･Iトつ

　

ｍ'且いい‘トＵ娠J.

｢､人材サヽ－ビス介友に新卒'ごして人陣以降Ｕ二卜剔I･11:丿､付紹介

目 グゼッゾ･イプヽiﾄ一千企１、IT友剔I示丿人緋紹介余に二転職を

lj=f"･ご、Jllliji'l｡I､ﾄｲ■U ｡･|こﾉ、｡´I･'7

に心丿汐二八ヽ丁勺０１バドリj(よけいi lT丿、匹川しノイ外川心う万言叫自六j

を,山れト削節小脳変性JI卜ご硝定,自I町号ふI!＼う

　

号の後／li叶･川副J，

心臓二糾i-l SCI)・トレ魯ノバい］目卜）］018午りにり川巾圭丿町「:

牡牡払出レレ乱叫

○発言要旨

障害者手帳を持だない難病患者の就職活動の難しさについて、私の実体験を語らせてもらいます。2017

年当時の私は、離職して間もない休職中の立場でした。同年２月には東京マラソン（フルの部）を完走

する程、気力や体力面は充実しておりました。恋人も隣におり、病気を理由に結婚を反対される相手の

親御様に対する説得材料としても、早々に経済力を持つ必要性がありました。しかしながら、再就職活

動は困難を極めました。前提条件として、私の病気は進行性の神経難病です。当時のコンディションで

は、障害者手帳は交付されません。それによって、障害者雇用枠への求人申し込みはできません。面接

で嘘は厳禁です。面接前の確認で落とされます。隠し通せたとして、最終面接で落とされます。健常時

は引く手数多であった人材サービス業界はもとより、関連性のある人事採用職も、最後の砦とされる警

備員の仕事も、はたまた一般派遣の登録さえも断られる日々が続きます。 100社は落とされました。自

暴自棄になりました。世間は、早く障害者手帳を取得することを薦めるでしょう。でも、当時より体調

が悪化して、相手の親御様を説得できるでしょうか。当時、強く切望しておりました。難病患者が安心

して働ける世の中であって欲しいと。

それから３年が経過した2020年４月より、私は障害者雇用枠での就業を開始しました。職場は従業員

数が600名を超える大手企業でしたが、障害者雇用は私を含めて３名しかおりませんでした。法定雇用

率の観点から鑑みて、是正するポイントです。実際、採用活動は積極的に行っている様子でした。しか

しながら求職者数が足りないのか、採用ハードルが高いのか、なかなか次に繋がる人材の登用は見られ

ません。そんな折、事務所移転がありました。新しいオフィスは敷地面積の大きな新設ビルでした。新

たなルールとして採用されたフリーアドレス制度が、脚の運びが心許ない障害者には辛かったです。な

ぜなら、毎朝個人ロッカーとデスクの距離を何往復もしないといけないからです。更には移転に際し

て、最寄り駅からの距離も遠のきました。通勤や件の移動が大変で、同年12月末を以て離職しまし

た。恐らく移転に際して、同じような障害者の声がもう少し反映されていれば、このような移転は起こ

りえなかったかのではないでしょうか。障害者雇用は、社会的弱者であることを思い知らされました。
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難病患者が働きやすい世の中め実現を･

湊こ
ゝ

ｉ

サマリー

1｡自己紹介

2.体験談１（障害者雇用促進法43条第1項）

3.体験談２（障害者雇用枠は社会的弱者？）

４.提言（難病患者に脚光を与えよ）
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３

４

１。自己紹介

・紹介URL htt s: www. －　　｡｡iD/ikiru movie523.html生きるを伝えるバックナンノし

・1981年東京生まれ｡三兄弟の長男として育つ｡都内私大卒業後､大手人材サービス企業に新卒として入社｡以降､広告

　

界向け人材紹介会社､エグゼクティブサーチ企業ＪＴ業界向け人材紹介会社への転職を経て､求職人材と求人企業のマツ

　

チンク､働くことの意義について知見を深めていく。2015年7月（34歳当時）、体調の違和感から神経内科を訪れ､脊髄小

　

脳変性症と確定診断を受ける｡その後、当時の職場を退職し､全国ＳＣＤ･ＭＳＡ友の会と出会う｡2018年より理事に就任。

　

現在は事務局次長として活動中。

85

2｡体験談１（手帳を持たない難病患者の就職活動）

・2017年当時の再就職活動において。

・脊髄小脳変性症と確定診断を受けて3年目。まだ障害者手帳は交付されない。

・36歳の働き盛り｡気力、体力ともに充実（同年2月には東京マラソン（フルの部）を完走）。

・交際相手との結婚の為にも､経済力を身につけておく必要があった。

・ところが､連戦連敗（100連敗）。経験業種や得意職種もﾀﾞﾒ。（最後の砦）もﾀﾞﾒ｡派遣登録もＮＧ。

・世間は障害者手帳の取得を勧めるが､それは酷な選択肢｡一方でﾘﾊﾋﾞﾘを頑張る為､手帳の交付は先延ばし。

・最終的には2019年8月に取得｡行使して、2020年4月より障害者雇用枠にて正規雇用スタート。

・⇒難病を証明する手帳を以て､障害者雇用枠としてカウントして欲しい。



５

６

体験談２（障害者雇用枠は社会的弱者？）

・2020年4月当時よりスタートした障害者雇用枠において。

・従業員数600名の大手企業。障害者雇用者数は私を含めて3名。障害者雇用促進法43条第1項によると12名は必要。

・ｲ士事柄（営業部門付け経理業務）、フルリモードワークは不可（週3日勤務･週2日リモートワーク）。

・一方で毎日の出退勤時にﾉｰﾄPCや電源コードを持ち運ぶ必要があった。

・更には事務所移転が行われ､最寄駅から更に遠のいた新設ﾋﾞﾙにｵﾌｨｽを構えることになった。

・新たなルールであるフリーアドレス制度により､個別ロッカーと執務スペースの幾度の往復が体調面に厳しかった。

・仕事内容や人間関係に問題は無かったが､上記の環境面が懸念となり､2020年12月末で離職。

・障害者雇用の中途採用には力を入れている様子だったが､採用ハードルが高し切か、人材が不足しているのか充足に至らず。

・⇒社会的ﾏｲﾉﾘﾃｨの我々では､声が届きにくい。

提言（難病患者に脚光を与えよ）

難病患者が働ける社会の実現を期待。（障害者層

　

用枠へのカウントもしくは難病手帳の交付）

劣働者人口の減少に伴う国内の生産力の減少を謨

葱に考えているのなら,働きたむ老病思者に脚光を。

86

民間企業による障害者雇用促進法に伴う罰則規定

の強化もしくは規制の緩和（対象者の幅を広げる）



－すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を一

　　　　　

難病・慢性疾患全国フォーラム2 0 2 2

参考資料
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１

２

I.JPA加盟･準加盟団体＜就労＞アンケート

・対象JPA加盟・準加盟団体（複数の役員も可）

・調査内容

　

就労に関する4つの設問への自由回答

・調査期間

・回答団体

2021.8.10-9.30

42団体

・【般問1】難病・長期慢性疾患の患者の「障害者の法定雇用率」への算入に関連する意見、

　

所感、情報等

・【設問2】難病・長期慢性疾患の患者の「難病法」や「障害者総合支援法」に基づいて行

　

われている就労支援機関や施策に関連しての意見、所感、情報等。

・（障害者の就労移行支援、就労継続支援。難病相談支援センターや難病患者就職サポー

　

ター等について）

・【設問3】難病・長期慢性疾患の患者の就労について、障害者の差別禁止や合理的配慮に

　

関連しての意見、所感、情報等。

・【設問4】その他難病・長期慢性疾患の患者の就労について、意見、所感、情報等

●

●

JＰＡ加盟･準加盟団体アンケート(意見の数)

【設問1】法定雇用率：意見数‥98

1）法定雇用率算入について:37

　　

（ポジ（提案含む）33

　

ネガ1

　

中立的3）

2）現場や実態の訴え、意見:13

3）雇用率制度自体への意見:15

4）難病への理解促進についての意見：８

【設問2】「難病法」「障害者総合支援法」

１）就労支援についての意見:17

2）支援機関の周知に関する意見：７

54

３）就労支援機関との連携に関する意見:14

4）難病患者就職サポーターに関する意見:16
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２
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４

・
・

●

・
●

●

・
・

JＰＡ加盟･準加盟団体アンケート(意見の数)

【設問3】「差別禁止」「合意的配慮」

　

制度自体への要望、意見:10

　

制度の運用への意見:23

　

周知や研修等への要望:10

【設問4】その他の意見:44
制度について：６
行政に対して：６
事業者に対して:18
その他、全般:16

33

2｡難病患者への就業ニーズに関するアンヶ－ト

－
－

　

Ｉ

：
：
先
数

間
象
係
答

期
対
関
回

男
年
や

レ
し
ｔ女

齢

飢

2022/3/2 －2022/4/3
JPA加盟・準加盟団体とフォーラム賛同団体の会員やその
団体の会員等で「難病の患者さん」である人

　

208

　

女性が56％
平均は46歳

　

女性は50歳前後が多く

障害者手帳等の有無

　

45％

･･

　

aa･･･ ● ㎜●ﾐ　＝ｊ－病
金

難
年

定
害

指
障

男性は60歳前後がや

vl曼の医療費助成受給者証所持者
29％

72％

. MHC-SF日本語版を参考にした幸福度調査を合わせて実施

89

３



５

６

職場での就労サポート状況

・障害者雇用支援等の制度
・専門的な支援サービス
・会社・上司・同僚の理解や配慮

　

について

【4択】知らなかった・知っていたが利用できなかった・利用できたが活用なし・活用あり

０２－７．｢ｌ見在(７)｣また1ま｢直iacDJ RiSi易でぴ）就労サポート1犬5兄

１００

５０

○

●

●

●

●

●

●

●

●

●

＼^A;^iami/m-'f<'y,f.im 叫門的な支扉サービス ぞ1 1.-)・|言.]≪">哩耳'■! ＼-'fl['.*

就労中に成功事例や有効だったサポート(80件)

会社側の個別的配慮
会社側の制度等
周囲の理解・告知
自己の工夫等
公的制度、公的支援機関
キャリア・職種について
環境整備（物理的な）
その他

特になし

24

14
4
0
1
　
０
０

１

４
４
３

11

90

●会社側の個別的配慮24 ●会社側の制度零14

ロ周囲の理解・告知14

　

●自己の工夫等９

■公的制度、公的支榎機関８Ｄキャリア・職種について４

●環境整備く物理的な）４●その他３

５

６



７

８

●

●

・
●

●

●

●

●
●

・
●

●

就労中に経験した困ったこと

疾患由来の症状からくる困難
周囲の理解

暇
事
入
一

休
仕
収
一

内容とのギャップ

通勤

物理的な職場環境

=皿』

　

・

　　

．
価
度
援
職

評
制
支
退

キャリア

サポート

特になし

23
0
8
6
5
5
3
3
2
り
／
』

Ｃ
s
l

ぐ

79件）

２

　

●疾廠由来の症状からくる困難

　　

ロ休暇８

　　

●収入５
６

　

■勧理的な職場環境３

　　

■制度２

　　

■退職２

231周囲の理解20

　

1仕事内容とのギャップ６

　

口通勣５

　

■評価・キャリア３

　

●支援・サポート２

　

●特になし６

職場への開示状況と幸福度

．

　

現場レベルではある程度オープンにしている（上司だけ

　

上司と信頼できる同僚だけが知っている）人も多い。
。

　

現場レベルで誰にも伝えていない人も多い。

●

●

●

●

●

または、

経営層までフルオープンにしている人の幸福度が最も高い。
特に経営層が把握していると幸福度が高い。
現場で上司だけが知っている状態の幸福度が最も低い。
未開示または信頼できる同僚にのみ開示している人の幸福度がや
や低い。
経営層・人事に伝えていない人が半数近くおり、現場に伝えてい
ても会社に正式に伝えていないことも多い実態が読み取れる。
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９

10

性別･年齢ごとの幸福度傾向

．

　

男性60歳前後の幸福度は

　　

社会的・精神的な幸福度
が高い。

．

　

女性60歳前後の幸福度は

　　

感情的な幸福度も含めて

　　

全般的に高い。
。

　

男女とも20歳前後の幸福度

　　

が極めて低い。

　　

特に精神的な幸福度が低い

　　

(サンプル数は少ない)

性別　年齢層
ＭＨＣ総得点感情的な幸福

　_scale　I　_scale

社会的な幸福

　_scale
精神的な幸福
　_scale

　　　20
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就職活動中に成功･有効だったサポート（17件）

．

　

制度、公的支援機関
．

　

自己の工夫

　

４
．

　

就職支援：民間

　

３

11

※テキストマイニング：出現頻度順

こう（こ）

　

（二）

　

……;

　

サト寸レト=j

∧ﾄﾞｲ土事玉≠ノ

　　　

帽≪甘皿

　　　

利用
こﾉｿﾞs Ｉ制度、公的支援機関111自己の工夫４

ロ就職支綴：民間３

10
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12

3｡企業向けアンケート調査

１。スクリーニング調査

　

(2,735名）

【職業】会社員（係長クラス／課長クラス／部長クラス／経営者）
【職種】人事・教育

　　

１

　

「難病」について、定義や具体的な病名を理解している

　　

２

　

「難病」でヽも働ける人がいることを知っている

　　

３

　

難病患者を雇用、または就労継続支援した事がある

２。本調査

・本調査対象者条件：

　　

務めている企業、経営する企業で、実際に難病患者雇用に関わっている方
・抽出

　

:101名
・設問数:10問

●

●

●

●

がんや精神疾患の従業員(患者)への休暇制度や勤

　　

務形態を取り入れていますか。(単一回答)

取り入れている
導入を検討中
取り入れておらず、
導入の検討もしていない
わからない

％ｊ5
6
20.8%

18.8%
4.0%

93

１１

12



13

14

●

●

●

●

●

●

難病の従業員(患者)への休暇制度や勤務形態(通

　

院等の優遇)を取り入れていますか。(単一回答)

難病に特化して積極的に取り入れている
がんや精神疾患と同制度で取り入れている
制度はないが柔軟に対応している
取り入れていないが、導入を検討中である
取り入れておらず、導入の検討もしていない
わからない

11.9%

24.8%

46.5%

　

5.0％

　

6.9%

　

5.0％

どういった支援があれば難病患者の就労が促進され

　　

ると考えますか。(第1位にあげられたもの)

第1位

※助成制度の次には､社会や企業側の取り組みが並ぶ

94

(％)

2,0

4.0

-ａ９リト

　　

8.9

2.0

ぺＪ

１０

iS.8

14



15

16

第2位

　　

一一

どういった支援があれば難病患者の就労が促進され

　　

ると考えますか。(第2位にあげられたもの)

(％)

助成制度･補助金の拡充　　　　　　　　　　　　15,8
障害者雇用に関する法律の改正（雇用率算入）　　　　14.9
障害者･難病者の社内サポート体制の構築 11,9

トライアル雇用の制度･助成(インターン､事荊アルバイト
も含む)

9.9

障害者側のスキルアップの機会 8.9

企業側の自由な働き方の整備 7.9

支援機関や第三者による定期的な定着フォロー 7.9

社内における認知啓発にむけた資料や研修 6､9

障害者就労の必要性についての社会的認知の向上 5.9

企業フェーズに応じたモデルケースの紹介　　　　　　5.0
取り組みに対する表彰　　　　　　　　　　　　　4.0
その他　　　　　　　　　　　　　　　　　　　1,0
※制度的な要望が増加

7.9

＆9

０

11.9

9.9

就労が促進される支援の具体的な会社の制度とは

　　　　　　　　　

(自由記入)

1位【働き方に関する回答】

　

・時短勤務

　

・フレックスタイム制

　

・在宅勤務、リモートワーク

　

・時差勤務

　

・裁量労働制度

　

・特別な勤務形態

　

・シフトの都合を優先的に

　　

あわせる

28

13

　

7
C
Ｏ

t
Ｈ

≫
Ｈ
　
t
-
H

１

・通院などの時間を事前に告知、

　

それ以外の時間のなかで鯛整

　

しながら働けるシステム

　　

１

　

(参考)

４位以降

【補償、手当】

　

・傷病手当金

　

・休業補償

【その他1】

　

・さまざま

　

・優遇措置

【その他2】

　

・答えられない

　

・分からない

　

・不明

r
ｏ

C
M
　
.
―
I

C
Ｏ

C
M

■
-
<

e
ｎ

-
*
　
r
ｏ
C
Ｍ
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17

18

就労が促進される支援の具体的な会社の制度とは

　　　　　　　　　

(自由記入)

２位【休暇に関する回答】 19

　

うち病気関連

　

15

・療養休暇．治療休暇、病気休暇等

・通院等による有給休暇

・通院は欠勤にならない

・リポンス休暇

7
1
1
1

・がんなど特定の病気の場合休暇とは

　

見なさない（ある程度有休消化は必要）

・積立休暇

・自由に休みが取れる制度

・健康診断休暇

・体調や病院など自己申告

1
1
1
1
1

・週休3日制

・特別休暇

・有給休暇

・時間単位の有給休暇制度

３位

【休職】

休職制度、有給休職

　

※医師診断書による休養、休職。

　

※がん治療の休職制度

例）特別休暇の取り組み状 況

　

１

令和３年就労条件総合調査第７表特別休暇制度の有無、種類別企業割合

企業規模・叩

令和3年調査訃

1,000人以1

300～999人

100～299人

30～99人

令和2年,調介計

全介業

100.0

100.0

】00,0

100.0

100.0

100,0

特刈休暇刊

　

度が

　

ある企業

59.9

71

65

63.

57.

9

7

2

9

SS. 9

夏季

休附

痢気

休暇

特刈休暇川度の紬類（筏数川答）

□いｼｭ

休暇

42,0

3'l.S

39.0

39

-

:i

I.'i. .■!

-11.3

23.8

36.9

29.5

28.7

21.3

96

13.9

■12. 3

29. I

19.5

9.7

13､1

ﾎﾞﾗﾝD7

　

休暇

4.5

23.
５

ｌ】．｜

5､6

2.9

4.6

教介･,j｢|練

　

休暇

3.2

5

1，
０

９
４

－
３

4.3

１
１

１
１

４

　

C
N

-
―
I>
―
I

/.i,k!以外の

】週間以ﾄ．

の片川の

　

休暇

　　

2）

16.0

26.

18.

20.

14，

2

1

0

2

16.0

特別休暇

川厦が
ない介ｉ

10, 1

28.

:i4.

託

12.

４１

:4

8

17

18
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り例 特別休暇の取り組み状
特別休暇制度の導入企業割合と賃金の支給状況

特別休暇制度のある企業

夏季休暇
一

嶼気休暇

リフレッシュ休暇

ボランティア休暇

教冑al瞳休暇

上記以外の1週間以上の長萌休暇

　　　

特別体暇制度がない企業

≪il:l:≫^ ≪･I丿齢11叔叫号"wffpei卜町：１９

;１

　

．．＿

　

．．．．．．．

～裏割合

59.9

4^.0
-
?3.8

13.9

4.5

３．２

16.0

40.1

特別休町舅度

　

のある企業

I 100.0 )
-

( 100.0 I

-
I 100.0 )

1 100｡o）

( 100.0 ]

Q 100,0 )

冑岫(金破)

I 83.4 )

-

( 44.5]

-

t93,71

1 81.8 )

( 81.8 )

I no? i

賃金の支給状況

　

有給(一部)

i ?-4 )
-

( 18.1 )

-

1 J.b )

（4.7）

( ≪ 3 )

( '?.'? ]

無鵬

1゛・1

( 14.2]

-

( 37.4 )

-

I, ?.! 1

( 13.6 )

(99)

（17,6）
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例）特別休暇の取り組み状況３

→一口冷かのi●馴休暇卜度を可入
一 一

一－一座・

特別休暇制度導入企業の割合

●言暇 一-一病気i

一 一 一

一ｇ●

　

●

べ

●
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－------------一一一
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１

２

障害者雇用促進法の概要
二

ｉ職業紹介等
‥ 一 一

一 一 ‥ 一 一

..y

一 一 一

目的價寥●の●･生濤において●立することを皿・するための推●を皿命釣に澗じ.もって皿・●の●･の費寛を‐、

基本的理念、事業主の責務､国及び地方公共団体の責務、

厚生労働大臣による障害者雇用対策基本方針･障害者活・推進卜・作成指外、

匈及び地方公共団体における障害者活躍推進計画の作成義務等

一 一

一 - - - ･

プ

ハローワークにおける求人の開拓･粂件指導､轍業指導､就職後の助・･指導、
事業主に対する助言･指導等

障害者職業センターにおける障害者に対する轍業評価･轍業準備訓練､事業主に対する助言、
職場適応援助者の養成一研修､閥係機闘に対する技術的助ｌ等

障害者就業･生活支援センター(都道府県知事指定)における障害者に対する指導･助言、
関係機関との違絡調整､地域障害者職業センター等による轍業準備訓維のあつせん等

事業主における障害者に対する差別の禁止及び合理的配慮の提供・務等

国及び地方公共団体における､法定ｌ用事が未達成の場合の採用計・の作成執務、
民間事業主における､法定・用事の達成義務等

法定雇用率を上回った場合の・害者Ｉ用調整金、

遍20綺間未満の障害者を雇用した場合の特例給付金､施設･設備等の助成金の支赫．
法定雇用率が未達成の場合の障害者雇用納付金の徴収等

手暢所持看以外の精神障害者等に関する助成金の支給業務の実施等

在宅就業障害者等に対する巣務発注に関する特例訓整金の支給等

事業主による苦情の自主的解決、
都道府県労働局長による紛争の解決の援助(助言･指導･勧告)､紛争調整委員会による調停等

皿害者・用に関する優良な中小事業主に対する認定

皿害者・用推進魯･障害看嘸桑生活相談轟の選僅､解雇の届出及び書傾の1 鳳存の輿務等
一 一 一 一 一 一

98

一 一 一 一 一

Ｉ障害者職業センター

１●害者斡・･･生活支援センター

対象障害者の・用義丹等

／-’”７‾゛’

障害者雇用調整金の支給等及び障害者雇

用納付金の徴収
- - 一 一

対象障富者ｌ外の障害者に関する特例
%-

　

-g-|-=--==-=-----r ----　ゝ- --‥‥-…･-------------………------------

　

陣害者の在宅皿業に闘する特例



障害を理由とする差別の解消の推進に関する法律の一部を改正する法律の概要

　　　　　　　　　　　　　

(令和３年法律第５６号)

　

障害を理由とする差別の解消の推進に関する法倖(平成25年法律第65号。以下｢障害嗇差別解消法｣という｡)附則第７粂においては、

施行(平成28年４月)後３年を経過した場合に事業者による合理的配慮の在り方その他の繩行状況について所萎の見直しを行う旨規定さ

れている｡このため､障害者取策委員会において議臍が行われ､令和２年６月に意見書が取りまとめられている｡この意見書耳を踏まえ、

以下の措置を講ずる。

　

‾諌曹を理由とする遷別の解消の一層の推進を図るため､事業者に対し社会的障壁の除去の実施について必費かつ合理的な配慮をす

ることを執務付けるとともに､行取機関相互間の直携の強化を図るほか､障害を理由とする差別を解消するための支援措置を強化する措

置を講ずる。

１。■ａぴ地方公典団体の遭騰協力の責務の追細

　　

国及び地方公共団体は､障害を理由とする甚別の解消の推進に関して必要な施策の効率的かつ効果的な実繩が促進されるよう､適切

な役創分担を行うとともに､槽互に遭携を図りながら協力しなければならないものとする。

２，事象者による社会的障皿の除去の実施に係る必要かつ合理的な配慮の提供の魯務化

　　

事業者による社会的障壁(障害がある者にとって日常生活又は社会生活を言む上で障壁となるような社会における事物｡制度､價行、

観念その他一切のもの)の除去の実施に係る必要かつ合理的な配慮の提供について､現行の努力魯務から義覇へと改める。

３.障害を理由とする差別を解痢するための支援冷置の強化

　

(1)基本方針に定める事項として､障書を理由とする差別を解消するための支援措ｌの実施に関する基本的な事項を追加する。

　

(２)国及び地方公共団体が障害を理由とする差別に間する相談に対応する人材を冑成し又はこれを確保する責務を明確化する。

　

(３)地方公共団体は､障害を理由とする甚別及びその解消のための取組に関する情報(事例等)の収集｡整理及び提供に努めるものと

する。

※施行期日

　　

公布の日(令和3年６月４日)から起算して3年を超えない範囲内において政令で定める日

ｒｔＪｔＪ---･ －㎜－－㎜I
ニ ＝ ミ ミ ＝ ･

(※障害者差別解消法(改正法施行前)では行政機関等は義務.事業者は努力義務とされている、)lj解凋沃(収止沃薦竹荊jでli竹収覆閤辱IJ檻榜．畢果署IJ舅刀●榜とａれていをｊ

　　　　　　　　　

・

一二－－－一勧一鯵－一二二-一二－－－－－－－－－－－－■■■－－－■－－－－■■■－－－㎜■■■■■㎜－－■－－－－－－－－－－－－－－－■－－－・-・j

３

４

阻害を理由とする差別の解i 関するi の概輿

¬

｜
｀・ミ″゛Ｃｇ゛″¶７゛″－゛゛゛VTHH　ｊ

回FEｺﾞき

瓦ﾄﾇｉｆ

;酬'ÅSI;，

一一・-

圓・地方公共mm {間公立字校など）＝4〉Imnmt ]
-

【例1】携帯ｽﾛｰﾌﾟで補助【例23手話通訳･蕃約筆記を震鷹
　’　　障署●に前列の席を確保

･

噴

ﾑj

ぶ

･

-　　　　　-

　　　　（１）政府全体の方針として、差別の解消の推進に関する基本方針を策定（閣議決定）〔?ilSiy〕　

国・地方公共団体等=9当該機朗における取組に関する対応要領を策定（※地方の策定は努力義務）
　　　　（２）｛事業者　　　-･主務大臣が事業分野別の対応指針（ガイドライン）を策定

ｌ．差別を解消するための支援推置

欄映・紛争解決 ●相談・紛争解決の体制整備４既存の相談・紛争解決の制度の濡用、充実

噫域における連携●障害嚢差別解消支援地域協議会における関係機関等の連携

馨・酒● ●普及・啓発活動の爽鳩

情報収集辱 ●国内外における差別及び差別の解消に向けた取組に関わる情報の収集、整理及び提供

｢･‾ぷ･ぶこiぷ･・‾
n　　　　　　ｌ

｜ ←竺99（ ●見直しに向けた課題整理が必蜃||『Bttaw±|･実交誂1確保に向けた・なる理解促進が必饗｜

※内閣府作成資科
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５

６

障害者差別禁止指針(平成27年３月25日厚生労働大臣告示)

障害者に対する差別の禁止に関する規定に定める事項に関し､事業主が適切に対処するための指針(概要)

(1)基本的な考え方

○

○

対象となる事業主の範囲は､すべての事業主。

対象となる障害者の範囲：身体障吝､知的陣害､精神障害(発達障害を含む｡)その他の心身の榎能の障書があるため､;

　　　　　　　　　　　

二≪*ai―1_ふ1●一二二●fl-ﾉnlljAﾙdSaふID.I-L -･』よー一二･fφ墨ふ､＝｜･j二|/m曽g4､二　１

　　　　　　　　　　　　　

長期にわたり､嘸業生活に相当の制限を受け､又は嘸裏生活を営むことが著し<困難な者。

　　　　　　　　　　　　　

⇒障害者手帳所持者に限定されない。

○障害者であることを理由とする差別(直接差別)を禁止。

{車いす.補助犬その他の支援器具などの利用、介助者の付き添いなどの利用を理由とする不当な不利益取扱いを含むμ

○事業主や同じ職場で働く者が､障害特性に関する正しい知識の取得や理解を深めることが重要。

(２)差別の禁止

○募集･採用｡・金､配置､昇進｡降格｡教青訓線などの各項目において､・害者であることを理由に障害者を佛除する

　

ことや､障害者に対してのみ不利な条件とすることなどが､差別に麟当するとして整理。

　

例:募集･探用イ障書者であることを理由として､障害者を募集又は採用の対象から排除すること。

　　　　　　　　

口募集又は裸用に当たって､障害者に対してのみ不利な粂件を付すこと。

　　　　　　　　

ハ探用の基準を満たす者の中から障害者でない者を優先して採用すること。

○ただし､次の指置を講ずることは、障害者であることを理由とする差別に該当しない。

　　

・積極的差別是正措置として､障曹者を有利に取り扱うこと。

　　

・合理的配慮を提供し､労働能力などを適正に肝価した結果､異なる取扱いを行うこと、

　　

・合理的配慮の措置を鱗ずること。など

合理的配慮指針(概要)

　　　

雇用の分野における障害者と障害者でない者との均等な機会若しくは待遇の確保

　　　

又は障害者である労働者の有する能力の有効な発揮の支障となっている事情を

　　　　　　　　　

改善するために事業主が講ずべき措置に関する指針(概要)

(1)基本的な考え方

　

○対象となる事業主の範囲は､すべての事業主。

　

○対象となる障害者の範囲：身体障吝､知的障吝､精神障害(発達障書を含む｡)その他の心身の機能の障害があるため、

　　　　　　　　　　　　　

長期にわたり｡職業生活に相当の制限を受け､又は轍象生活を営むことが著しく困難な者。

　　　　　　　　　　　　　　

⇒障害者手帳所持者に限定されない。

　

○合理的配慮は､個々の事情を有する障害者と事業主との相互理解の中で提供されるべき性質のもの。

(２)合理的配慮の内容

　

○合理的配慮の事例として、多<の事業主が対応できると考えられる措置の例を｢別表｣として記載。

　　

(別表の記載例)

　　

【募集及び採用時】

　　

・募集内容について､音戸等で提供すること。(視覚障害)

　　

・面接を筆談等により行うこと。(聴覚･言語障害)

　

など

　　

【探用後】

　　　

・机の高さを調節すること等作業を可罷にする工夫を行うこと。(肢体不自由)

　　　

・本人の習熟度に応じて裏務量を徐々に増やしていくこと。(知的障害)

　　　

・出退勣時刻･休暇･休憩に関し､通院一体調に配慮すること。(精神障害ほか)など
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７

８

　

(３)合理的配康の手鏡

.IO募集･採用時：障客者から事業主に対し､支陣となっている事情などを申し出る。
ｉ

　

裸用

　

後こ事業主から障害者に対し､●場で支障となっている事情の有無を確認する。

ｉＯ合理的配慮に関する措置について､事業主と障害者で話し合う。

　

○合理的配慮に関する措置を確定し､講ずることとした措置の内容及び理由(「過重な負担｣に当たる場合は｡その旨及び

：その理由)を障害者に説明する｡探用後において､措置に一定の時間がかかる場合はその旨を障害者に説明する。

ｉ

　

※障書者の意向確膠が困難な場合､就労支援機関の職ｌ等に障害者の柵佐を求めても差し支えない。

(４)遇重な負担

○合理的配慮の提供の義務は､事業主に対して「過重な負担｣を及ぼすこととなる場合を除く。

　

事業主は､過重な負担に当たるか否かについて､次の要素を総合的に勘案しながら個別に判断する。

　　　

①事業活動への影響の程度、②実現困難度、③費用･負担の程度、

　　　

④企業の規模。⑤企業の財務状況、⑥公的支援の有無

○事業主は､過重な負担に当たると判断した鳩合は､その旨及びその理由を障害者に脱明する｡その場合でも､事業主は、

　

障害者の意向を十分に尊重した上で､過重な負担にならない範囲で､合理的配慮の措置を講ずる。

(5)相談体制の整備

○事業主は､障害者からの相談に適切に対応するために､必要な体制の整備や｡相談者のプライバシーを保護するために・

　

必要な措置を講じ､その旨を労働者に周知する。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｉ

Ｏ事業主は｡相談したことを理由とする不利益取扱いの禁止を定め、当該措置を講じていることについて､労働者に周知する。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

など

(千人)

55０

４５０

350

250

１５０

50

雇用障害者数と実雇用率の推移

１６ １７ １８

　

１９

　

２０

　

２１

　

２２

　　　　　

㎜身体陣書き

２３

　

２４

知的陣書き
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(％)

2.20

2.15

2.10

2.05

2.00

1,95

1.90

1.85

1.80

　

２５

　

２６

　

２７

　

２８

　

２９

　

３０令和元

　

２（年）

㎜精神障書き~一育層用率

1.75

1.70

1,65

1,60

1.55

1.50

1.45



９

10

　

障害者雇用納付金制度

　　　　　

゛゛゛｀（SJSiｒＪ?;:mama)

　

障害者の雇用に関する事巣主の社会連帯責任を果たしていただくため、法定雇用率を満たして

いない事業主･iから納付金を徴収する一方、障吝者を多く雇用している事業主に対しては調整金、

報奨金や各種の助成金を支給しています。これを「障否者雇用納付金制度」といいます。

　　　　　　　　　　　　　　　　

ぶ納付金の徴収は、常用層用労旬者100人超の事業主に限ります。

　

制度の

ポイント

●常用層用労働者100人超の事業主は、毎年度。納付金の申告が必要です。

●法定雇用率を下回る場合は、申告とともに、納付金の納付が必要です。

●法定雇用翠を上回る場合は、事業主の申請に基づき調整金が支給されます。

E１マ

法定雇用率

未達成事業主ふ１

　　

報奨金ふ･2

　

超過１人あたり

　

月額２万１千円

:常用雇用労働者１００人以

トの事輦主じ.限ふ）

奉副
法定雇用率

達成事業主,i･1
S･1常用着用労働占100 A紹の事業!'に限る、
・２？ｎγ１咽|Ｊｊ９ｲ1かおりま１

障害者雇用における障害者の算定方法

障害者雇用率制度や障害者雇用納付金制度

では、雇用する障害者の数を、下表のよう

に算定します。

週所定
労働時間

30時間以上
20時間以上
30時間未満

身体障害者 １ ０．５

重度 ２ １

知的障苦者 １ ０．５

重度 ２ １

精神障否者 １ ０．５

精神障害者である短時間労働者で、

新規雇い入れから３年以内の方または

精神障害者保健福祉手帳取得から３年以

内の方

　

かつ、

令和５缶31月31Rま|でにい雇い|λnμ

｀

　　　　　　　　　　

’た

は、0.5ではなく１と算定します。

※ただし、上記を満たしていても対象

　

にならない場合もあります。詳細はハ

　

ローワークにお尋ねください。
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11

令和３年障害者雇用状況の集計結果

【集計結果の主なポイント】

ごＫ川な?S.・(法定廠川牟2.:ｎ･.)

　

い屈川障害片故、実雇川幸.とも､に旧輿最鳥を心所

　　

・雇川障山片数は5!丿y 7,786､０尺、

　　　　

廿前年比3.･1％ﾄ-Vi'、町而乍皿Ｉり･9.･|叫ﾉ､川加

　　

・尖雇川率2. -lO‘≒討前甲比0.05ホイン1ヽﾄ.yl一

　

つ法七雇川幸心成企名の川乱･t 17.(1",･､、対|印け□.６ホインjヽ低|･

公的幟関・gl･■1 :■-(i",､、祁jn府り､I,などの教育むｎ余112.:-,‘".,)･ﾖ･・１に､ill‘トの価

○扁川障害行数はいずれも対面印でﾄ.川る

　

・

　

国

　

：廠川障害行数9､lid.'i. (り、(り､:VM＼ 1)人)、実雇丿卜率2.S3¨j，

　　　　　　　

(L*.S:巴､)

　

・楕いれ府県：雇川障害行数１り‘1 IX ."i)、(!(,(i<)!l.r.)､)、実雇川率2.8に、

　　　　　　　

に7:r'Ｊ

　

・巾町村：雇川障吉μ‘数:丿/:i. ;i(i'j.o )、(:リi;I. lL'i.cり､)、実廠川十2､5に･

　　　　　　　

Ｑ.川‘り;､)

　

・教育ぷほ余り副IJ障害者数１び６､lo6､5へ(! Ij ＼､!Jfili.(}り／起雇jlト石■2.-2V･、

　　　　　　　

(L'.orv･.)

･･.独ヽIり?･政泌J､た.?・(l.rl!■.(;■!i･）※ｌｉはi.･j年J>≫.

　

し応川障害抒敵及び実雇川率のいずれも対前卜でﾄ.川る

　　

・雇川障害者琉ｌび2,2↓1.5人(I fi l.7^^9.^^I､）、実雇肝F L!.(il)";バ2.6に､）
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り厚生゛゛４働省
ひと､くらし､みらいのためにｙ

　

子

　

力

　　　

MinistryofHealth,LabourandWttltare

令和５年度概算要求の概要

　　　

(職業安定局)

令和５年度

　

職業安定局

　

概算要求の概要

人への投資パッケージ，円滑な労働移勣の推進598億円(543億円）

○人への投資パッケージ

　　　　　　　　　

【300億円（24億円）】

　

，専門実践教育釧練給付の充実及び支援の拡充

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

100億円（96億円）※5.6ページ

，産業雇用安定助成金による在籍型出向を活用したスキルアップ支援の新設

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

72億円（新観）※7ページ

，特定求職者雇用開発助成金による成長分野への労働移動の円滑化支援

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

127億円(150億円）※８ページ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

等

○円滑な労働移動,人村確保の支援

　　　　　　

【492億円(442億円）】

　

・産業雇用安定助成金による在籍型出向を活用したスキルアップ支援の新設

　

|再隔）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

72億円（新規）※11ページ

　

，ハローワークの専門窓口（人材確保対策コーナー）での就職支援の強化

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

44億円（44億円）※12ページ

　

，都市部から地方への移住を伴う地域を越えた再就職等への支援

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

6.6億円(6.2億円）※13ページ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

等

○労働市場の需給調整機能の強化

　　　　　　

【5.9億円(4.7億円）】

　

，健全な労働移動を支える労働市場の基盤整備

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

5.9億円（4.7億円）※24～28ページ

　

※雇用調整助成金等による雇川確保ぴ）取組への支援については予算編成過穐

　　

で検討する｡

　

多様な人材の活躍促進

　　　　　　　

８４６億円(817億円）

○女性の活躍促進

　　　　　　　　　　　　

140億円（40億円）１

　

，子育て中の女性の支援に取り組むＮＰＯ等へのアウトリーチ型支援の推進などマ

　　

ザーズハローワークにおける就職支援の強化

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

40億円（40億円）※30ページ

○高齢者の就労･社会参加の促進

　　　　　　　

[265億円(241億円ｌ）

　

ダハローワークにおける生涯現役支援窓口などのマッテングの支援

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

33億円（33億円）※32､33ページ

　

、シルバー人材センターのデジタル化等の運営基盤の強化による地域の多様な就

　　

業機会の確保及び提供

　　

192億円(159億円）※34～37ページ

○障害者の就労促進

　

，中小企彙をはじめとした障害者の雇入れ等の支援

　　　　　　　　　

等

【171億円(172億円）】

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

136億円(137億円）※42～49ページ

、精神障害者､免達障害者.難病患者等の多様な障害特性に対応した就労支援

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2叫意円（29億円）※50～55ページ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

等

○外国人に対する支綴

　　　　　　　　　　

【38億円（37億円）】

　

・外国人求職者等への就職支綴､企業での外国人労働者の適正な雇用管理の推

　　

進､外国人労働者の雇用曾理や労働移動の実態把握のための統計整備

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

25億円（24億円）※60～62ページ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

等

○就嘸氷河期世代への支援

　　　　　　　　　

【19億円（18億円）】

　

ダ就職氷河期世代に対するハローワークの専門窓口における卑門担当者による就

　　

職相談､職業紹介､瞰鳩定着までの一貫した伴走型支援の強化

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

19億円(i8te円）※66ページ

○非正規雇用労働者への支援

　　　　　　　

【313億円(309億円）】

　

，ステップアップを目指す非正規雇用労働者等に対する求轍者支援制度による支

　　

援

　　　　　　　

282億円(278億円）※68ページ

○生活困痢者等への支援

　　　　　　　　　　

【73億円（75億円）】

　

・地方公共団体と連携したハローワークにおける生活困窮者等に対する就労支援

　　

の推進

　　　　　　　

73億円（75億円）※71、72ページ



り厚生゛“働省
ひと､くらし､みらいのために

｀二

　

子

　

力

　　　　

HinlstrvofHaalth.LabourtndWelfare

令和５年度概算要求の概要＜参考資料編＞

　

(職業安定局)

参考資料編(目次①)

人への投資パッケージ、円滑な労働移動の推進

○人への投資パッケージ

　

●経済社会の変化に対応した労働者個々人の学び･学び直しの支援

　　

(教育釧練給付の拡充)

　

●産業雇用安定助成金(スキルアップ支援コース)(仮称)

　

●特定求職者雇用開発助成金(成長分野人材確保･育成コース)

　

●副業･兼業に関する情報提供モデル事業

○円滑な労働移助.人材の確保

　

●産業雇用安定助成金(スキルアップ支援コース)(仮称)(再掲)

　

●ハローワークにおける人材不足分野(特に､医療､介護を

　

はじめとする福祉分野等)に係る就職支援の強化

　

●地方就職希望者活性化事業

　

●特定求職者雇用開免助成金(成長分野人材確保育成コース)(再掲)

　

●産業雇用安定センターによる出向･移篇のあっせん

　

●非正規雇用労働者等に対する就職支援プログラムによる早期再就職

　

の支援

●一体的実施事業

●農林漁業就職総合支援事業

●建設事業主等に対する助成金

●介護分野における人材確保のための雇用管理改善推進事業

●地峨雇用活性化推進事業

●地域活性化雇用創造プロジェクト

Ｐ５

阿
同
円

‥・Ｐ１１

‥・P12

‥・P13

‥・P14

‥・Ｐ15

‥・P16

･-■ PI 7

‥・P18

‥・P19

･■ P20

‥・P21

‥・Ｐ22

○労働市鳩の需給餌整機能の強化

　

●職業情報提供サイト(日本版ｏ－ＮＥＴ)の運用等

　

●労働市鳩の基盤整備に蘭する研究調査

　

●優良な募集情報等提供事巣者の育成及び促進

　

●民間人材サービス育成･活用推進事業

　

●外国人の雇用に係る統計調査について

多様な人材の活躍促進

○女性の活躍促遣

　

●マザーズハローワーク事巣

○高齢者の就労･社会参加の促進

　

●生涯硯役支援窓口事業

　

●高年齢退職予定者キャリア人材バンク事業

　

●シルバー人材センター等補助金

　

●高年齢者活躍人材確保育成事豪

　

●シルバー人材センター等デジタル化整備促進事業

　

●シルバー会員のデジタル利用促進事業

　

●65歳超雇用推進助成金

　

●生涯現役地峨づくり環境整備事業

　

●生涯現役社会の実現に向けた調査研究事業

P24

‥・P25

‥・P26

‥・P27

‥・Ｐ28

P30

‥・P32

‥・P33

‥・P34

‥・P35

‥・P36

‥・P37

‥・P38

‥・P39

‥・P40



参考資料編(目次②)

多様な人材の活躍促進(続き)

　　　　　　　　　　　　　　

-

○障害者の就労促進

　

●障害者雇用ゼロ企業等に対する「企業向けチーム支援｣の実施

　

●｢障害者向けチーム支援｣の実施等によるハローワークマッチング

　

機能の強化

　

●障害者の雇用を推進するためのテレワークの推進

　

●福祉､教育､医療から雇用への移行推進事業

　

●トライアル雇用助成金

　

(障害者トライアルコース･短時間トライアルコース)

●障害者就業･生活支援センターによる地域における就業支援

●キャリアアップ助成金(障書者正社員化コース)

●障客者に対する差別禁止･合理的配慮等に係るノウハウ普及･

　

対応支援事業

●精神障害者等の就職及び雇用継続の促進に向けた支援事業

　

(精神障害者雇用トータルサポーター)

●発達障害者の就職及び雇用継続の促進に向けた支援事彙

　

(発達障害者雇用トータルサポーター)

●就職活勣に困難な課題を抱える障害のある学生等への就職支摂

●精神･発達障害者しごとサポーターの養成

●難病相談支援センターと連携した就労支援の強化

●特定求職者雇用開発助成金

　

(発達障害者･雛治性疾患患者雇用開発コース)

●公務部門における障害者雇用に関する支援について

●障害者雇用実態調査の実施

●人材開発支援助成金(障害者職業能力開発コース)

・■ P42

・■ P43

‥・P44

‥・Ｐ45

P46

・■ P47

P48

P49

P50

･･･Ｐ51

P52

Ｐ53

Ｐ54

･■ P55

‥・P56

・■ P57

‥・Ｐ58

○外国人に対する支榎

　

●外国人求職者等への就職支援

　

●企業での外国人労働者の適正な雇用管理の推進

　

●外国人の雇用に係る統計調査について(再掲〉

　

●外国人就労･定着支援事業

　

●多言語コンタクトセンター

○就職氷河期世代への支援

　

●就職氷河期世代の就瞰支援のためのハローワーク専門窓口般置

　

及び担当者制による支援

○非正規雇用労働者への支榎

　

●求瞰者支援制度

　

●非正規雇用労働者等に対する就職支援プログラムによる早期再就職

　

の支援(再掲)

○生活困窮者等への支援

　

●生活保護受給者等就労自立促進事業

　

●特定求職者雇用開発助成金

　

(生活保護受給者等雇用開発コース)

■■ P60

■■ P61

■■ P62

■■ P63

■■ P64

P66

P68

P69

・■■ P71

P72
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令和５年度概算要求額10≪n (9.6≪r)・（。,。ｔｎ。ｓ

・障害者の雇用経験や雇用ノウハウが不足している雇用ゼロ企業に対して、ハローワークが中心となって各種支援機関と連携し、企業ご

とのニーズに合わせて、求人ニーズに適合した求職者の開拓等の準備段階から採用後の定着支援まで障害者雇用を一貫して支援する。

匹聶¬
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令和５年度概算要求額17.9（18.9）・O 、・･n－･・

㎜
労働保険特別会計１一般

労災 雇用 ‾薇仮‾1会計

○ ｌ
--＝－＝＝●・・ －『･i㎜

－・1r皿
-

・福祉施設等の利用者をはじめ、就職を希望する障害者一人ひとりに対して、ハローワーク職員（主査）と福祉施設の職員、その他の就|

職支援者がチームを結成し、就職から職場定着まで一貫した支援を実施（平成18年度から実施）

-一一＝- .;'ーぎ-SZ四皿 ゛ｘｉ■

　　●　　り　.‘l！　　　、
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　’l　j’ｺi●I゛･

　　¶ヽEI圈

　　　　　　　　　　　　　　・就労支援計画の作成

　　　　　　　　　　　　　　・地域障害者職業センターによる職業評価の

　　　　　　　　　　　　　　実施

　　　　　　　臼　

・職場実習、職業訓練の実施

幽

f｀-　.　｀　　　　　　･個々の職業特性1応

?

た職業紹介　　iii　　　　　　　　　　　　　　
一個別求人開拓の実施

　　　　　　　　職場定着支援・　．職場方問による

こ

定

:

支援

　　　　　　　　　就業生活支援　　．ジヨブコーチ支援の実施等

　　　　　　　氷　

・障害者職業・生活支援センターと連携した

　　　　　　　　　　　　　　就業生活支援

　　　　こ　　・

・専門援助部門が担当

・就職支援コーディネーターを配

置し、関係機関と調整

　　　-i　2　’‾；に,φＴ　－

○地域障害者職業センター

○障害者就業・生活支援センター

○就労移行支援事業所

○職業能力開発校

○特別支援学校　等

　　　　　1 ･11 ’J“｀－，ェ

○ジョブコーチ

○相談支援事業所

○福祉事務所

○発達障害者支援センター

○難病相談・支援センター

○医療機関　　　　　等

｜　障害者向けチーム支援事業による障害者の就職率：５１．７％（令和３年度） 43

11

1
●障害者雇用ゼロ企業等に対する ＼企業‖111けチーム泌|爰｣の実施等

　 　

企 業

　

- - ● - ● - ‥ - ● - ● - ●

採 用 活 動

６門雷晰御げ



　

障害者の雇用を推進するためのテレワークの推進

　　　　　　　

器霧mmmmmmnmrn

|||||||||||||||||||||㎜令和５年度概算要求額７５．万n (80s万司肖）・ａ・・ｈ・・・・
労働保険特別会討 殷

○障害者の多様な働き方の推進や、通勤が困難な者、感覚過敏等により通常の職場での勤務が困難な者等の雇用機会の確保のため。障害者雇用における

　

テレワークの更なる推進が必要である。

･1障害者へのテレワークの導入は徐々に進みつつあるが、導入にあたっては、個々の障害の特性に応じたコミュニケーションや体調管理等の個別の対応

　

が必要であることから、引き続き個別のコンサルティングを実施する。加えて、陣害者へのテレワークを導入した企業に対して、運用面での課題への

　

助言や障害者の職場定着に向けた相談支援を行う。

･･また、ＤＸの進展等により、これまで障害者が担ってきた定型的な業務が減少し、障害者の雇用維持が囃しくなる事案が生じることが懸念されており、

障害者の新たな職域の開発が求められていることから、テレワーク導入を通じて、新たな職域開発に向けた雇用モデルの構築を支援する。

(X)導入ガイダンスの実施

　　

障害者をテレワークにより雇用したいと考えている企業に対して、具体的な導入に向けた手順等の説明を行うガイダンスを実施する(集合・オンラ

　

インのハイブリッド形式：１回)

②コンサルティングの実施

　

・テレワークの実施にあたっての個々の障吝者の障害特性に応じた相談に応じる専門アドバイザーによる個別具体的なテレワーク導入に向けたコンサ

ルティングを実施する（１企業●大５回）

・上記に加えて、テレワーク導入後の運用面の課題や障害者の職場定着に向けた相談を実施する（新規）

３

　　　　

ゝ

　

－ｇ

　　

過去に作成した障害者のテレワークに関する事例集やフォーラムの動画等をインターネット上に掲載し、広く周知を行う。

介
合
一

≒
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－

　

｀゛

　　

Ｓ
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既存の業務を割り振ることによる従来型の障害者への職務選定の方法ではなく、企業全体の業務フローや情報システム、職務設定等の

再設計を行う中で、テレワークにより実施する障害者の新たな職域開発を行う雇用モデルの構築を支援する（企業数：３社程度）（新規）。

事業実績：障害者雇用テレワーク促進フォーラム開催：１回／障害者雇用テレワーク企業向け導入力イダンス開催：２回（令和３年度）

目
色
一

4，

－

　

福祉

、

教育

、

医療から雇用への移行推進事業

　　　　　　　　　　

職業安定局障害訟U

|||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||

　　　　　　　　　

||

令和５年度概算要求額2.8億円(2.9億円）ｘO ｔａわ年■sasi^siffl
労働保険特別会;↑ 一般

会計労災 雇用 徴収

49/50 1/50

・障害者やその保護者、これらを取り巻く就労支援機関・特別支援学校・医療機関等関係機関の職員等は、企業就業への意識や実際に企

業で就業するイメージが十分とは言えず、企業での就業に対する躊躇や諦めを持つなど、福祉から企業就業への円滑な移行が課題となっ

ている。
・このため、関係機関の職員等に対し、企業での就業への理解促進を図り、企業での就業に対する不安感等を払拭させるため、地域の

ニーズを踏まえた支援を実施する。

⇔|

都道府県労働局、ハローワーク

◆ハローワークにおける障害者の就職

件数:96,180件（令和３年度）

①企業就労理解促進事業

　

・

　

就労支援機関、特別支援学校等、医療機関等を対象とした就労支援セミナー

　

・

　

障害者・保護者、就労支援機関、特別支援学校・大学等の職員、企業の人事

　　

担当者等を対象とした事業所見学会

　

・

　

障書者就労アドバイザーによる助言

②職場実習推進事業

　

・

　

職場実習に協力する事業所の情報収集

　

・

　

関係機関へ実習協力事業所の情報を提供

　

・

　

実習協力事業所への受入依頼

　

・

　

実習者の損害保険手続き、協力事業所への謝金支払

　

・

　

職場実習のための合同面接会の実施

③企業と福祉分野の連携促進事業

　

・

　

企業と就労移行支援事業所等との面談会及び見学会

　

・

　

就労移行支援事業所に関する情報発信の支援

２事業の概要・スキーム、実施主似等

　　

……………‥一一

　　　　　

事業の概要



トライアル雇用助成金（障害者トライアルコース・短時間トライアルコース）

令和５年度概算要求額12ffiR (13≪h)※Ｏ内は前年度当初予算額

職業安定局障害者雇用対策課

　　　　　　　

(内線5868)

労働保険特別会計 一般

会計労災 雇用 徴収

○

　

障害者雇用の取組が遅れている事業所では、障害者雇用の経験が乏しいために、障害者に合った職域開発、雇用管理等のノウハウがな

く、障害者を雇い入れることを躊躇する面があるところである。このため、これらの事業所に対して、障害者の試行雇用を通じ、障害者

の雇用に対する理解を促進するとともに、障害者の業務遂行の可能性を見極め、試行雇用終了後に常用雇用への移行を進め、就業機会の

確保を図ることとする。

公共職業安定所等の紹介により、障害者を1週間の就業時間20時間以上で

試行雇用する事業主に対して、助成金を支給する。

‐
‐
‐

－
－
Ｉ

公共職業安定所等の紹介により、精神障害●又は発達陣害者に対し、

短時間の試行雇用を行う事業主に対して、助成金を支給する。

●χZl皿｡-｡｡｡｡｡…｡-｡｡｡｡………｡｡｡、

l

　

対象障害者１人当たり１か月４Ｊ円（最大12か月）の助成金

　

ｉ

ｌ

　

を支給する．

　　　　　　　　　　　　　　　　

：

し…….……_…....…..........…Ｊ

犀Ｚ璽一一一-……………………-，
試行雇用は３か月から最大12か月間とし、事業主と対象障害

者との間で試行雇用当初は１週間の就業時間10時間以上２０時

間未満で、順次20時間以上を目指すことを内容とする有期雇

用契約を締結する。
ゝ。～～．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．.1

コ精神障害者以外・・対象障書者１人当たり１か月４万日（最大３か

　　

月）の助成金を支給する。

□精神障杏者・・・・対象障害者１人当たり１～３か月分までは１か月

　　

８万円、４～６か月分までは１か月４万円とし、フか月目以降は支

　　

給しない。

ゝ----皿〃-W－二― ―――
_____^

●1:ｍコΞ□●ﾃﾞｰ…:-::’…:---一犬…:-:…:--一一ヽ:、

：

　

試行雇用は原則３か月間（精神障害者については最大12か月）とし、

　

1

I

　

＿.…、‥..＿＿＿、＿..＿＿＿＿＿....､‥_.._.＿

　　　　　　

！
事業主と対象障害者との間で有期雇用契約を締結する。

※障害者がテレワークの動務形態で働く場合には●大６か月までのトライｌ

　

本p早世百刀｀フレIノーツC/丿星〃栃郷愁Trm-^mai^i^-m^りＺｒ月まＣＱｊｒフ・
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令和５年度概算要求額81≪R (80億円）ｉＯ内は前年度当初予算額
労働保険特別会計 一般

会計労災 雇用 徴収

○

○障害者就業･生活支援センター(以下｢センター｣という｡)は障書者の職業生活における自立を図るため､雇用､保健｡福祉､教育等の関係機

　

関との連携の下｡障害者の身近な地域において就業面及び生活面における一体的な支援を行い､障害者の雇用の促進及び安定を図る。

○更に､全国の障客保健福祉圏域ごとに設置しているセンターは､各地域における中核的な就労支緩機関として位置づけられており､個々の障

　

客者のニーズに応じた相談･支援に加えて､地域の支援機関のネットワークの拠点としての役割を担う。

＜就業面の支援＞

・就職に向けた準備支援

　

(職業準備訓練、職場実習のあっせん)

・就職活動の支隈、職場定着に向けた支援

・障害特性を踏まえた雇用管哩についての

　

事業所への助言と円滑な引き継ぎ

・関係機関との連絡調整

＜生活面の支援＞

・生活習慣の形成、健康管理、金銭管理等

　

の日常生活に関する助言

・住居、年金、余暇活動など地域生活、

　

生活設計に関する助言

　

【実施主体】

都道府県知事がセンターとして指定した法人

　

（一般社団法人、一般財団法人．社会福祉法

人、特定非営利活動法人、医療法人）

匹
一’‾‾て亘憂ﾆｙ‾こツ

、

求職活動

　

㎜●●－ｒａｌｌ４９ヽiJa.^^｡HA. j≪
就労移行支援

　

地域障客者

職業センター

ゝ

’豆ｊ７r:“１聳對ﾌ孚］

ＥＦr珊迢¬口耳ぷコてみ＿-___、
専門的支援
の依卿

Ｊ一

圖喝逓疹

　

支援

４－~

〇障害特性を踏

　

まえた雇用嘗

　

理に関する助

　

言

〇関係柵関と

　

の連絡調整ｆ

地t職生活に
閥する助言

○関係機関と

　

の連略調整

茫ご

利用脆整

　

．．_．ｊ

爺匹
ゝゝ

　　　　　　　

自立・安定した職業生活の実現

　　　　　

／／

／

支援対象障害者数:210,199人

相談・支援件数：

　

支援対象障害者1.291,475人事業所450,831人

就職件数（一般事業所）:15,832人

　

就職率:78､O％

　

定着率（１年）:81.4% ７

２事業の概要一スキーム

ヤ障害者トライアルコース

皿|

障害者就業・生活支援センターによる地域における就業支援
職業安定局障替者雇用対策課

地域就労支援室（内線5832)



’:　　＾　　　　　　　　　　　　　　　　　　11－.‾旨＿ｉｉｚｌ　，．゛　‾Ｚ．Ｚ
　・　　●ｉ

SnQΞ座胴篁蓋世類Ｍｑ遠田rM桐胴h,､。*tsife.m^xn^ma C
it＼。ｍ。。．ａＥａ。､｡。。，｡｡ａ。，ｕ,－　　　リ喇険郷｣会計 一般

会計
●rllirl●　　　　　　　　　　　　　　口職業安定局分　2.4億円(3.0億円）※障害i正社員化ﾆ1-χ］巴

雇用 勿収

有期雇用労働者、短時間労働者、派遣労働者（以下「有期雇用労働者等」）といったいわゆる非正規雇用労働者の企業内のキャリアアップを促進するため、

正社員化、処遇改菖の取組を夷施した事業主に対して包括的に助成

四111冒1rl-四

　　　　　　ｊ　　　ｓゝＪ･

　　　コ言ご1昌ご雪じ偏昌溜閃7:，

　　　　４．ヽｊ　　　Ｆ、１

ｊ）有期-4正規：　５７万円い2､タぅ円〕

②無期一心正規：28.5万円（2137Wy

　　　令和３年度実績:76,992件、令和３年度執行額:512.5億円

　　　加算措置/加舞額（１人当たり）

●入り開発支ー助成金の　　　　　●派遣労働杓を到濃先て
特定のijl.*?了後に正社は転換　　　　正規雇用労働名としzsms!%

，令和７年３月末ま７　　　　　　28.5万円吠２聚も同訓

(y, 9.S万円吠企でも同膨

j.･4.75万円（大fEKtlBlS'J]　　7母ｆ葱「ぼの母再又は父子恢JUの父

渠【新規l「人への投資促進コース」のうち、（F9.5万円｛大企業乙同額j

aiet^ummtiMi96ums7taT£iiimnit<D 2A.75万円（大企■ecisisf!)

一一

匹iQR^raりFtlKS- ■isBStiHTFIt
皿　　　　　　II』湿を斬だに唄j’

　　　　　　　1悳無所示り９．５万円ロ125T)R)

[　

・表のあるｎ哨雇用労働右河を正規盾明労働者阿に転換

ｔ有期⇒正規：　９０万円（67.5乃即

今有期⇒無期：　４５万円（　33月岡

③無期-j正規：　４５万円（　3楕円j

ミ　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　ミ

　ｔこｙは一部の有明笏用労働者等の
Ｍも給のａ忿規定等を改定しy･i､以上増額

　刑期雇用労働者ｉこ正規雇用労働者この
　共通の貨！呪定等を新たに睨定・適用

　鴛期零用労働名等を対ーに誉句・返現金制度
　　を導入し．支給又は隋回てを実哨

　石叩雇用労働者等の■iaptia:労働時問
　を３鴎問以上延ｋし、社会極限を適用

①１～５人：　３．２万円（2.1万円，

②６人以上：　2.85万円（　19万円）

　　　工垂叢丘jliた£_60万円（　J^.'JF!)

　　　よ垂叢話li瓦!２_４０万円（　3明明

　　　　　　　23.7万円{ 1/.8石印

ヽ労働泗の手取りか践少しない瑞相をしだ呪ａ
　３時間未渦延扨ても43一八7乃円を助成

z’令和６年９月末まての金額

　●４登を3 1,ら以上咽額　　　　●哨舎を５ﾂ,以上哨Ｓｎ

　1.425万円国小企・・糾　　2.375万円ふヽ企・・み･

　●’唸狸評価|の手法の.5用こより喫緊

　　１事業所当たり１９万円il4.?5万円）

●同時に導入しｔ鳩合16.8万円（１２ ６万円）

械）は、大企業の場合の同
・ｉ４同化コースと琉金規定旨改宗⊃一一スについこは、生￥性巷件馴愚た1.ている場自Iこ

　助成屈を頃1仙口芦する，
３喝害者正杜・化コ―スドついては｀・度障害者の場合は．　　　　　　/1R

－
・
ｊ
ｌ
Ｉ
Ｉ

－

　

－

－
－
－

令和５年度概算要求額58百万R (58百万司 ※Ｏ　内は前年度当初予算額

Ｏ

　

平成28年4月から改正障害者雇用促進法の差別禁止及び合理的配慮の提供義務が施行され、平成30年4月から精神障害者が

法定雇用率の算定基礎へ追加されたこと等から、障害者が能力を十分に活かして働き続けることができる雇用の場の創出、

障害者の職場定着への一層の支援が求められている。

○このため、全国フブロツクに障害者雇用に係る事業主の相談窓口の設置し合理的配慮等のノウハウを提供するとともに、

　

障害特性に配慮した雇用管理や雇用形態の見直し等の優れた措置を実施し、その先進的な取組を普及する事業を実施する。

委託事業（障害者雇用の実践的ノウハウを有する民間団体等）

差別禁止・合理的配慮等に係るノウハウ普及・対応支援

①陣書者雇用経験者による対応支援

　

全国フブロツクに相談窓口の設置

　　

(北海道、東北、関東甲信越、中部、近畿、中国・四国、九州・沖縄)

②講習会、相談・交流会の実施

　

障害者を雇用したことのない事業主や障害者雇用に課題を持つ事業主に対する講習会・事例報告会、

　

障害者雇用実績のある企業による相談会、障害者を雇用する企業担当者等同士の経験交流会を実施する。

事業主からの相談件数:1,871件
相談を受けた事業主の課題を解決した割合:99％

49
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精神障害者等の就職及び雇用継続の促進に向けた支援事業

　　　　　　　

職業安定局障害者雇用対策課

　　

(精神障害者雇用トータルサポーター)

　　　　　　　　　　　　　　　　

地域就労支援室(内線5854)

|||||||||||||||||〃
令和５年度概算要求額14．ｓ（15．９）ｘO 、ａｌｕ－回

労働保険特別会計 一般

会計労災 雇用 徴収

○

○きめ細やかな支援を要する精神障害者等の求職者が増加していることから、障害特性を踏まえた専門的な就職支援や職場定着支援、

　

及び事業主に対する精神障害者等の雇用に係る課題解決のための相談援助を実施する必要がある。

○ハローワークに精神障害者等の専門知識や支援経験を有する者を配置し、相談援助や専門的なカウンセリング等を実施する。

１

　

ハローワークにおいて、求職者に対するカウンセリングや就職に向けた準備プログラムを実施するとともに、事業主に対して、精神障害者等の

雇用に係る課題解決のための相談援助等の業務を実施。

事業実績：精神障害者雇用トータルサポーターの支援終了者のうち、就職に向けた次の段階（①就職、②職業紹介、③職業訓練等へのあっせん）

へ移行した者の刮合78.7% (令和３年度）

精神障害者（新規求職者約9.5万人）

○障害特性の理解が十分でない者

○職業生活上の課題整理が十分でない者

○離転職を繰り返す者

○コミュニケーションが特に困難な者

○メンタルヘルスに配慮を要する者

○安定所以外の支援機関の援助が

　

得られない者

支援依頼

¶が千言毘

Z'‾‾

　　

-J'四

　　　

-･'〃'grS-ゝ

　　　　　　

｜

奸

匯ａ

　　

トぷご‾

ここにゴユニ

　　　

ぶ::二ご¨

　　　　　

1

　　

･職業相､同行紹介ぶ三＼ｒ]予卦

◇:
・精神障杏者等の雇用に対する理解促進

・雇い入れ支援

・雇用管理に関する助言援助

・先進事例の収集

　

発達障害者の就職及び雇用継続の促進に向けた支援事業

　　　　　　　　

職業安定局障害者雇用対策課

　

(発達障害者雇用トータルサポーター)

　　　　　　　　　　　　　　　

地域就労支援室(内線5854)
㎜

令口５年度概算要求額4.6≪R (4.7億ｓ）･ｉ。,ａ・ｕ・・・・
労働保険特別会計 一般

会計労災 雇用 徴収

○

○きめ細やかな支援を要する発達障害者の求職者が増加していることから、障害特性を踏まえた専門的な就職支援や職場定着支援、

　

及び事業主に対する発達障害者の雇用に係る課題解決のための相談援助を実施する必要がある。

○ハローワークに発達障害者の専門知識や支援経験を有する者を配置し、相談援助や専門的なカウンセリング等を実施する。

ハ［］一ワークにおいて、求職者|こ対するカウンセリングや就鴛に向けた準俑プログラムを実施するとともに．事業主に対して．発達障害者の雇用

に係る課題解決のための相談援助等の業務を実施．

事業実績：発違障害者雇用トータルサポーターの支援終了者のうち、就職に向けた次の段階（①就職、②職業紹介、③職業訓練等へのあっせん）

へ移行した者の割合81.0% (令和３年度）

連携

一 一 一

皿･

精神保健福祉士や臨床心埋士等の

有資格者をハローワークに配置

　　

（全都遭府県に計71名）

　

／………’･

トータルサポーター

　

Lj匹」

_._.＿___……r ……………

冴･防7,1ぞ1支1£センタ･‥-う1

？1?にI,‥j，七ご対４る安固

丿亘ﾄ

●韓●
●言●
●輯●
』||．

就職に向けたカウンセリング等（就職に向け

た課題の整理、必要な支援の決定）

i
l
l
Ｃ

恥

・地域障害者職業センター

・爾害者就業・生活支援センター

・就労移行支媛亭業所

・医療機関

　

等

圧゛･こ二才万言]jyj三!(j)¶‘¶?

・就●に向けたカウンセリング

・就職準備プログラム、職鳩実留の実施

・職葉相談、同行紹介

・職場定着支援

・障害者以外の相談を行う窓口を利用している

　

求職者で、発達障害の特性がうかがわれる者

　

（コミュニケーション脆力が不足している、

　

対人関係構築等に腺題がある等）への相談
- ･ S 匹 r S ＝ = －

発達障害者に関する知識と支援等の軽験を

持つ精神科医や学皿者等に委嘱。

ハローワークの相談窓口の職員等に対して、

医孚的知兄等に幕づく助言・指導を実施。

企粟に対すろ支0 √1

・精神障害者等の雇用に対する理解促進

・雇い入れ支援

・雇用管理に関する助言援助

・先進亭例の収集
一 一 一 一 一 一 一 一 -

等



令和５年度概算要求額１．２．９（１．１．９）ｎ、。９ｇ。。・

コミュニケーション能力の不足や対人関係の構築等に課題があるなど就職活動に困難な課題を有しており、卒業までに内定を得ることが困難な学生や発達障吉等のた
めに専門的な支援がないと就職活動自体が困難な学生等に対して、大学等と連携して支援が必要な学生等への早期把握を図るとともに、就職準備から就職一職場定着

までの一貫したチーム支援を行う。

ｒ‘

１
－
１
１
１
・

１
１
‐
―
‐
－
‘

'二ごゐ
学生相談室等担当者

事業の周知､参加希望者の把握

ハローワークのチーム支援への

誘導

●Ｓ麓善

●Ｉ●

r"""""""'ハローワーク'ｌ ｄ
Ｉ
↓

Ｊ

雇用トータルサポーター(15人41S人)による支援

①文援が必蔓な学生の早期把握や就職準備支援実施のためのノウハウ提供

②キャリアセンター等の担当者向け尚書特性の理解促直

－ － 一 一

①面接でのコミュニケーション等に不安を抱えており、大学等の職員等がハ

　

ローワークとのチーム支援が必要であると判断した学生等

②発達障害等があり（疑い含む）、阻害特性に応じた専門的な就職準備支援

　

がないと就職活動ができない学生等

③障害があることを開示しての就職を希望している学生等

iｓｕ。５tＡ。・≪≪i5cMM?-'---二こご

‘參違９書亨年希Ｉ用吟値●の9い企邑哨ｔる零墨皿世

…---------……………－－－－－

→-(15人418人)による支援，

一 一 一 一 一

乙

責任者（ハローワーク統括瞰業指導官等）

就職支援ナビゲーター（連携支援分（仮称））

雇用トータルサポーター（大学等支援分）

臨床心理士（委嘱）等

支援内容

佃.･･り者制:二よるHIH.適職armi.心(JSSiのft成

指轟､事ｌ所址学､模擬面1ぷ、対人技能向上』･レーニ

ング､職叫定竹支援、心押.的サポート外

文禎対象嗇②･仰の学生に奸しては､障卜打什に応

じたカウンセリングや就職活動をil-うための準備支鍵、

隔皿‘■)>≪r1r等におけろインターンシップ､障害特性;こ

足慮した･､11椚的な價島川般･罵介も実硲

－
’
―

ハ
Ｑ
１
７
－
ワ

￥
一

　

一

ぺ馳
※障害者雇用率達成指導と絡めた障害学生の輿場実習やマッチング支援も実施

○就職活動に当たって課題を抱える学生等に対して、就職支援ナビゲーターが中心となって関係者がチームで支援を実施。なお、障害があり障害特性に応じた専門的支

　

援が必要な学生には雇用トータルサポーター（大学等支援分）による個別支援を実施。

○就職準俑から就職支援、職場定着支援までのトータル支援を実施。

　

事業実績：雇用トータルサポーター（大学等支援分）の支援対象者である卒業年次（既卒者を含む）の学生等のうち、就職した者の割合47,3%{令和３年度）　Ｒ

　

精神･発達障害者しごとサポーターの養成

　　　　　　　　

霖昌昆:ｒ昌1欝

||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||㎜㎜

令和５年度概算要求額15百万ｓ（221万r) ≫(、４・ｎ９．・
労働保険特別会計 一般

会計労災 雇用 徴収

○

　

職場における精神・発達障害者を支援する環境づくりにより、職場定着を推進するため、企業内において、精神・発達障害者を温かく見守り、支

援する応援者となる「精神・発達障害者しごとサポーター」を養成し、精神・発達障害者に対する正しい理解を促進する。

①雇用される精神障害者が大幅に増加｛障害者●用状況報告各年６月１日｝

　　　

平成23年13,024人（障害者計366,199人）⇒令和３年98,054人（障害者計597,786人）

②精神障害者の低い定着率（ハローワークの職集紹介により就職した精神障害者の定魯率（平成29年４月，（独）高齢･障害･求職者雇用支援機構）

　　　

３か月経過時点69.9%

　

1年経過時点49.3%

③精神障害者離職理由第１位は「職場の雰囲気・人間関係」（平成25年度障書者雇用実態調査）

　　　

精神・発達障害者
しごとサポーター養成講座開催

●企業のｰ一般労働者の受講を勧奨

精神・発達障害者を支援する

　　

職堀環境づくりを推進

シンボルマーク

･いつもと違う様子がｌら

れたら一声かけよう！

-･和やかな雰囲気づくりをノ

心がけよう！

　　　

II

･精神●傭梱祉士

･皿床心●士事

-

・講師には柚神障害者雇用トータルサポーター等

　

講習の内容

　　　

･共に働く上でのポイント(ｺﾐｭﾆｹｰｼｮﾝ方法等)について

　　　

･精神疾患(発違障害を含む)の種類について

　　　

･精神･発達障害の特性について

●企巣からの要請に応じｔ職場内への出前講座を積極的に実施

【令和３年度実績】

　

精神一発達障害者しごとサポーター養成講座受講者数18,446人

　

養成講座受講者の職業生活への活用度94.59'も

　

(受講者アンヶ－卜における｢大変活かせる｣｢活かせる｣の合計奴／受講者数(人))

受講後は精神･発達障害につい

て基礎知識や理解を有すること

を自ら微傷内で告示

牡肘川氷

同僚として自然なサポート

を行俳回礼行

531

●就職活動に困難な課題を抱える障害のある学生等への就職支援



　’’･E ，，ヨ9，’J　　　　　巳Ξ　　　.｀　－｀JI　･F

　令和５年度概算要求額2.2≪R (2.2≪n) s;(・・ai－･･

㎜

■ ・ ・ ｜ ｜

労働保険特別会討 一般

会計労災 雇用 徴収

1/2 1/2
㎜

○ハローワークに「難病患者就職サポーター」（※）を配置し、難病相談支援センターをはじめとした地域の関係機関と連携しなが

ら、個々の難病患者の希望や特性、配慮事項等を踏まえたきめ細かな職業相談・職業紹介及び定着支援等総合的な支援を実施。

※配置数　　：　全国51人

　　配置場所　：　ハローワークの専門援助窓口

　　採用要件　：　医療・社会福祉等の資格保有者又は実務経験者、キャリアコンサルダントｰ産業カウンセラー資格保有劣等、難病患者の相談に関する業務経験1年以上等

　　事業実績　：　難病患者就職サポーターによる就職率64.8% (令和３年度実績）

㎜

｡｡:旨－:　771 1　　こ｡－L'‾‾‾｀‾｀゛⊇;二√‾‾
五回でj◇ら｡ﾄﾞmFTづ?こ｣|

17r7　？　j　言･゛Jj嬰r罪゛]:‰'゜‾･･シャヅﾌﾟ

回臨平桓ぞしTﾂﾞ｣レ　　‾……　　　眉mr漕票-｣｜

●●　難回者芦今
　地域障害者

職業センター

障害者就業・生活支援

　　　センター

等

職業紹介担当 求人担当

状哉天 保健所 職集訓練担当 等

令和５年度概算要求額6.3≪R (6.1≪r)・O 。４９ｇ。ｓ・
労働保険特別会計 一般

会計労災 雇用 徴収

Ｏ

　

発達障害者は、社会性やコミュニケーション能力に困難を抱えている場合が多く、就職一職場定着には困難が伴っている。

　

また、難病患者は、慢性疾患化して十分に働くことができる場合もあるが、実際の就労に当たっては様々な制限・困難に直面している。

　

このため、発達障害者及び難病患者の雇用を促進するため、これらの者を新たに雇用し、雇用管理等について配慮を行う事業主に対す

る助成を行う。

(1) 対象事業主

発達障害者又は難病患者・1を､公共職業安定所や一定の要件を満たした民間職業紹介事業者等の紹介により､継続

して雇用する労働者として新たに雇い入れた事業主

(２)助成対象期間

　　

1年(中小企業２年)

(３)支給金額

　　

50万円(中小企業の場合120万円)※２

(４)事業実績

　　

①86.5%

※1治療方法が確立しておらず､長期の療養を必要とし､診断に関し客観

的な指標による一定の基準が定まっている疾患のある者(障害者総合支護

法の対象疾病を基に設定)

※２特定求職者雇用開発助成金と同様､履入れ後６か月経過ごとに２回

　

(中小企業の場合は４回)に分けて支給する。

対象労働者のうち６か月継続雇用された労働者の割合

(６か月間継続雇用者数／対象労働者数(令和3年度上半期))

②1,242件

　

対象労働者の雇入れ件数(令和３年度)

　

Ｉ
Ｉ
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職業安定局障害者雇用対策課(内線5860)

　

公務部門における障害者雇用に関する支援について

|||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||

令和５年度概算要求額2.0≪。(2.7≪・），（・ｓ・ｎ。。

　

公務部門においては、障害者雇用に関する基本方針等に基づき、順調に障害者の採用が進んだことにより、今後は採用された障害者の

職場定着支援や支援体制づくりを重点的に実施するため、下記の取組を行う。

障害者雇用に闘する理解の促進

　

←･

○各府省・地方公共団体の職員を対象に、精神障害・発達障害に関して正しく理解し、職

場における応援者となれるよう、精神・発達障害者しごとサポーター養成講座を開催

障害者が活皿しやすい職場づくりの推進

○ハローワーク等に職場適応支援者を配置（２８人）し、各府省に出向き、職場適応に課

題を抱える障害者や各府省の人事担当者等に対して、必要な助言を行う

○障害者の職業生活に関する相談及び指導を行うにあたって必要な知識・スキルの習得等

を行う障害者職業生活相談員資格認定講習を実施

○各府省の中で、障害者の雇用をサポートする支援者として選任された職員に対し、雇用

する障害者が1餓場適応できるよう必要な支援スキルや知識等を付与するセミナーを開催

令和５年度概算要求額56．万ｓ（－）※Ｏ内は前年度当初予算額

　　　

事巣実績

①95％

対象労働者のうち６か月継続雇用され

た労働者の割合

　

（６か月間継統雇用者数／対象労働者

数（令和３年度上半期））

②12,473件

職場適応支援者の活動件数（令和３年

度）

【実施主体】委託事業（ＮＰＯ法人）

Ｉ＆

民間企業における障害者の雇用の実態を把握し、障害者に対する適切な就職までの支援措置及び雇用期間中の支援措置等効果的な

雇用対策に資することを目的とする。

実施主体：委託事巣（株式会社等）

05年ごとに行っている一般統計調査

○調査時期

　

・令和５年６月（予定）

○調査内容

　

・事業所調査

　　

経済センサスの対象事業所のうち民間事業所常用雇用規模５人以上の事業所から抽出

　

・調査項目

　　

身体障害者、知的障害者、精神障害者及び発達障害者の雇用に係る事項

57



　

人材開発支援助成金（障害者職業能力開発コ
ー

ス）

　　　　　　　

職業安定局障害で雪;驚烈

||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||

　　　　　　　　

||

令和５年度概算要求額4.2億H(4.2≪r) ≫(ｓｇｎ四耶

○障害者雇用に取り組む中小企業等の人材ニーズに対応して、一定水準以上の長期間の教育訓練を継続的に

　

実施する施設の設置・運営を行う事業主、社会福祉法人等に対して、その経費を助成する。

事業主又はその団体、社会福祉法人等

労働保険特別会計 一般

会計労災 雇用 徴収

○

115

①６月以上２年以内の教育訓練

②訓練を行う１単位の受講生おおむね１０人

③障害者５人に１人の専任の訓練担当者の配置

　

(訓練職種に関する専門知識・技術・技能、障害者支援の

　

経験を有する者)

④生活面・健康面のサポートと就職支援までの一貫した支援

⑤障害特性、安全衛生に配慮した教育訓練施設

訓練受講者数:341人

訓練終了後3ヶ月時点の就職率ﾌﾌ.6％

①～⑤に該当する求職者で、ハローワーク所長が必要と認める者。

①身体障害者、②知的障害者、③精神障害者、④発達障害者、

⑤高次脳機能障害者、⑥その他難病患者など

●・

　　　　　

・

　　　　　

こ

　　　　

に

　

設置等に要する経費の３／４（上限額:5000万円、更新の場合は1000万円）

②運営|賢に対する助|成

　

運営費（人件費、教材費等）の4/5 (上限額：１人当たり月17万円）

　　

＊重度身体障害者、重度知的障害者、精神障杏者以外は3/4 {上限額16万円）

　　

※就職率が2年連続で一定割合に満たない訓練科目は以後支給対象としない

　　

※重度障害者等が就職した場合10万円を追加支給

○知的障害者、精神障害者等の希望に応じた就職・職場定着の実現

○重度視覚障害者等の職域の拡大
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○障害者総合支護法については､平成30年4月施行の改正法の3年後見直し規定を踏まえ､本年6月13日に報告書を取りまとめ。

○精神保健福祉法については､平成29年に改正法案が廃案となっている｡検討会において議論し､本年6月９日に報告書を取りまとめ。

○障害者雇用促進法については､令和2年4月施行の改正法の3年後見直し規定を踏まえ､本年6月17日に意見書を取りまとめ。

○難病･小慢対策については､平成26年法制定(平成27年1月施行)時の5年後見直し規定を踏まえ､令和3年7月14日に意見書を取りまとめ。

　障害児

(児童福祉法)

　　障害者

(障害者総合支援法)

精神保健福祉

(精神保健福祉法)

　障害者雇用

(障害者雇用促進法)

難病患者･小慢児童

　(難病法･児童福祉法)

　　　　Ｒ

社会保障苔t議会障害者部会
　　　　４

地域で安心して暮らせる精神

保健医療福祉体制の実現に向

　　　　けた検討会

労働政策審議会

障害者雇用分科会

厚生科学審・会疾病対策部会難病
対策委員会･社会保障客膳会児童

　部会小児慢性特定疾患児への
支援の在り方に関する専門委員会

｜
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国会提出

４月
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6/13取りまとめ

[6/17取りまとめ|
7/27見直しについて
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　　障害者等の地域生活や就労の支援の強化等により、障害者等の希望する生活を実現するため、①障害者等の地域生活の支援体制の充実、②障害者の多様な就労二ーズ|

に対する支援及び障害者雇用の質の向上の推進、③精神障害者の希望やニーズに応じた支援体制の整備、④難病思考及び小児慢性特定疾病児童等に対する適切な医療の

　充実及び療養生活支援の強化、⑤障害福祉サービス等、指定難病及び小児慢性特定疾病についてのデータベースに関する規定の整備等の措置を講ずる。

一一
-

１．障害者等の地域生活の支援体制の充実【●●者総合支援法、精神保健福祉法）

　①共同生活援助（グループホーム）の支援内容として、一人暮らし等を希望する者に対する支援や退居後の相談等が含まれることを、法律上明確化する。

　②障害者が安心して旭域生活を送れるよう、地域の相談支援の中核的役割を担う基幹相談支援センター及び緊急時の対応や施設等からの地域移行の推進を担う地域

　　生活支援拠点等の整備を市町村の努力義務とする。

　③都道府県及び市町村が実施する精神保健に関する相談支援について、精神障害者のほか精神保健に課題を抱える者も対象にできるようにするとともに、これらの

　　者の心身の状態に応じた適切な支援の包括的な確保を旨とすることを明確化する。

２．　　　尤　ニー‾　　　　　　　　　　　　【障害者総合支援法，陣審考・用促進法】

　①就労アセスメント（就労系サービスの利用意向がある障害者との協同による、就労ニーズの把握や能力・適性の評価及び就労開始後の配慮事項等の整理）の手法

　　を活用した「就労選択支援」を創設するとともに、ハローワークはこの支援を受けた巻に対して、そのアセスメント結果を参考に職業指導等を実施する。

　②雇用義務の対象外である週所定労働時間10時間以上20時間未満の重度身体障害者，重度知的障害者及び精神障害者に対し、就労機会の拡大のため、実雇用率に

　　おいて算定できるようにする。

　③障害者の雇用巻数で評価する障害者雇用調整金等における支給方法を見直し、企業が実施する職場定着等の取組に対する肋成措置を強化する。

　　　　　　　　ニー‘　’｀　　　　　【精神保健福祉法】

　①家族等が同意・不同意の意思表示を行わない場合にも．市町村長の同意により医療保護入院を行うことを可能とする等、適切に医療を提供できるようにするほか

　　医療保護入院の入院期間を定め、入院中の医療保護入院者について、一定期間ごとに入院の要件の確認を行う。

　②市町村長同意による医療保護入院者を中心に、本人の希望のもと、入院者の体験や気持ちを丁寧に聴くとともに、必要な情報提供を行う「入院者訪問支援事業」

　　を創設する。また、医療保護入院者等に対して行う告知の内容に、入院措置を採る理由を追加する。

　③虐待防止のための取組を推進するため、精神科病院において、従事者等への研修、普及啓発等を行うこととする。また、従事者による虐待を発見した場合に都道

　　府県等に通報する仕組みを整備する。

４　　　　　　　　　ｊゝ　　　　　　　　　　　　　‘　　　　　　　　　　　　　　【難病法、児童福祉法】
　①難病患者及び小児慢性特定疾病児童等に対する医療費助成について、助成開始の時期を申請日から重症化したと診断された日に前倒しする。

　②各種療養生活支援の円滑な利用及びデータ登録の促進を図るため、「登録者証」の発行を行うほか、難病相談支援センターと福祉・就労に関する支援を行う者の

　　連携を推進するなど、難病思考の療養生活支援や小児慢性特定疾病児童等自立支援事業を強化する。

　．　　　－’　　　　　ｍ　　　　‾つゝ　‘－ベー　　Ｂ‘　　　　【陣葺者総合支援法、児童福祉法、難病法】

　障害ＤＢ、難病ＤＢ及び小慢ＤＢについて、障害福祉サービス等や難病患者等の療養生活の質の向上に資するため、第三者提供の仕組み等の規定を整備する。

６、その他【障害者総合支援法、児童福祉法】

　①市町村障害福祉計画に整合した障害福祉サービス事業者の指定を行うため、都道府県知事が行う事業者指定の際に市町村長が意見を申し出る仕組みを創設する。

　②地方分権提案への対応として居住地特例対象施設に介護保険施設を追加する。　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　等

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　この助xm･禰こ手当する£侵ヵ怖つた両脚付貝|拠1勝男2項の規定舅に’λて所要の規定ﾌﾞ）整備を行う。
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○障害者や難病患者等が地域や職場で生きがい･役割を持ち、医療､福祉､雇用等の各分野の支援を受けながら､その入らしく安心して暮らすことが

できる体制の構築を目指す。このため､本人の希望に応じて、

1彰勝者総合支爰樹難系､皿難病法･児童福祉法関係)口口
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雇用の質向上に向けた助

　

成金の拡介

　

姐詩間労働者::iOH以上

20H未鵬｡に対する実雇用

率のtつ定等

現状･課題

　

｜

○グループホームでは、共同生活を営むべき住居において相談、入浴、排せつ、食事等の日常生活上の支援が行われている。

○近年、グループホームの利用者は増加しており、その中には、グループホームでの生活の継続を希望する者がいる一方で、

　

アパートなどでの一人暮らし等を希望し、生活上の支援があれば一人暮らし等ができる者がいる。

○グループホームにおいて、地域で生活する上での希望や課題を本人と確認しつつ、一人暮らし等に向けた支援を提供すること

が求められていることを踏まえ、

‐
－
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十
支援〔例〕ＩＧＨ入居中：一人蕃らし等に向けた調理や掃除等の家事支援、

　　　　　

Ｉ

　　　　

買い物等の同行、金銭や服薬の管理支援、住宅

　　　　　　　　　　　

確保支援

　　　　　

＝ＧＨ退居後：当該グループホームの事業者が相談等の支援を

　　　　　

：

　　　　

一定期間継続

　

居宅における自立した日常生活への移行を1乃にレコニ、川こ
対し、居宅生活への移行や移行後の定着に関する相談等の支援r?Ｓ

を実施。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ゝ-ﾉ

－
：
－

χ、

≒≒-------･･M･･㎞･･
－ ･ ･ ･ ･ ･ ＝ ＝ ･ ･ ･ ･

※ただし、グループホームにおける継続的な支援を希望する者については、これまでどおり、グループホームを利用することができる。

現行の支援内容

うー。。・。

711｀琵当乱
☆主として夜間において、共同生活を営むべ

　

き住居における相談、入浴、排せつ又は食

　

事の介護その他日常生活上の援助を実施

☆利用者の就労先又は日中活動サービス等と

　

の連絡調整や余暇活動等の社会生活上の援

　

助を実施

事案所数合計11,526利用者数合計158,167人

事業所取一利用者数については，国保違令ＩＭ年４月サービス提供分実績

√二泌臨遍1廠‾T
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○基幹相談支援センターは、相談支援に関する業務を総合的に行うことを目的とする施設として、平成24年から法律で位置づけられたが、設置市町村

　

は半数程度にとどまっている。

○障害者の重度化・高齢化や親亡き後を見据え、緊急時の対応や施設等からの地域移行の推進を担う地域生活支援拠点等の整備を平成27年から推進し

　

てきたが、約５割の市町村での整備に留まっている。刻

○市町村では、精神保健に関する課題が、子育て、介護、困窮者支援等、分野を超えて顕在化している状況。また、精神保健に関する課題は、複雑多

　

様化しており、対応に困難を抱えている事例もある。※自殺、ひきこもり、虐待等

・冒闇罷●

○
○
○

○

-－－ヽj・S・肩ｆ－

る精神保健に関する相談援助を追加する。Ｘ具体的には厚生労働省令でｔめる予ｔ。

市町村(①~③の整●･設・主体)

　

ﾄ設置を努が義務化

※本人や家族等からの相談

　

日常的な相談

　　

相談支議事業者

陣吝者

昂｀･

①基幹相談支援センター＿

　

(地域の相談支援の中核機関〉

　

づい恥

相談支援事業者への支援

　

(助言・指導等)

Eﾖ常的な支援

　

／

　　

サービス事業者

サービス利用

　

計画策定等

l･'5M%･r〒ゝ¶･=･･¶･=･--戸-･--･%･=--･-==■-'|
１守秘義務を設けるﾄで

へ
llｕ。と。

　　

Ｓ９

　　　

総合相談
連携の緊密化

　

主任相談支掴
;讐

門員等

　

耳門相談

緊急時の相畿・対応

拠点コーディネーター

　　

ｎ５

　　

嚇ｉ

　

地城移行の推進

　

(体験の機会・場)

整備を努力義務化

へ

/

※複数の事業者が遭携するなど

　

地域の実情に応じて整備

移
行
を
推
進
す
る
サ
ー
ビ
ス
拠
点

②
地
域
生
活
支
援
拠
点
等

-

地
域
生
活
の
緊
急
時
対
応
や
地
域

③協議会(個別事例を通じた地域課題の共有､地域の支援体制の整備に向けた協議の場)

　　

２

－

①

　

就労アセスメントの手法を活用した支援の制度化等

||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||･||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111111

ひ‾ご冗歪で障害者雇用施策と障害福祉施策に基づき就労支援を進めている。※民間企業に約60万人、就労系障害福祉サービス事業所に約40万人が就労

○障害者の就労能力や適性等については、現在も就労系障害福祉サービスの利用を開始する段階で把握しているが、それらを踏まえた

　

働き方や就労先の選択に(μ吉びついていない面や、必ずしも質が担保されていない面がある。

○就労を希望する障害者のニーズや社会経済状況が多様化している中で、障害者が働きやすい社会を実現するため、一人一人の障害者

　

本人の希望や能力に沿った、よりきめ細かい支援を提供することが求められている。

IΞ眉圖罷璽

○就労選択支援の創設（イメージは下図）

　

・障害者本人が就労先・働き方についてより良い選択ができるよう、
（障害者総合支援法）。

｀

　　　　　

－

　　　　　　

するものとする（障害者雇用促進法）。

○就労中の就労系障害福祉サービスの一時利用

　

・企業等での働き始めに勤務時間を段階的に増やしていく場合や|、休職から復職を目指す場合似川こ、その障|害者が一般就労中

　　　

＝

　　

－

　

■--晶&=J一遍■=■■=-

　

=a●

　

－

　

=-還■＝=a･■－

　

－＝

　

－㎜-㎜4－㎜㎜皿■･-ふ＝（障害者総合支援法）。（※）省令で規定

○雇用と福祉の連携強化

支援センターを明示的に規定する（障害者総合支援法）。

するとともに、本人の強みや課

題を明らかにし、就労に当たっ

て必要な支援や配慮を整理

就
労
ア
セ
ス
メ
ン
ト
の
新
旭

障
害
嗇
本
人
と
協
同

本人と協同して作成したアセスメント結果を支給決定等において勘案

　　

本人への情報提供等

作業場面等を活用した状況把握

　

多機関連携によるケース会議

　　

アセスメント結果の作成

事
業
者
等
と
の
連
絡
調
整

※･人材確保･体制整俑のため施行に向けて十分な準俑期間を確保する｡また､本サービスの対象者は段階的に拡大する予定。

S?ＳＵ￥J･ りｙｉｊ１４ふｉ・ｎ４・ｉ４硝ｙl沁!≒i1・ぷ，fj・９１１９?５り15y・94ふｒ･



２－②

　

短時間労働者（週所定労働時間10時間以上20時間未満）に対する実雇用率算定等

障害者雇用促進法においては、障害者の職業的自立を促進するという法の趣旨から、事業主に

　　　

Ｑ

　

｀

　

いのl

　

｀｡

‾゜

　　

日が20

　

閤之

　

の゛゛4

　

となっている。

他方で、障害特性で長時間の勤務が難しいこと等により、週所定労働時間20時間未満での雇用を希望する者は、いずれの障害種

別でも一定数存在し、特に精神障害者で多い。こうしたニーズを踏まえ、｀20

　　

？

　　　　　

ヽヽ

　　　

－

　

S｀･ヽ

の‾

　

乙の大

　

以

　

ことが必。

週所定労働時間が特に短い（大臣告示で10時間以上20時間未満と規定予定）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

に

ついて、特例的な取扱いとして、

　

主

　　　　　

に

　　　

にい

　

定できるようにする。

あわせて、これにより、週所定労働時間20時間以上の雇用が困難な者に対する就労機会の拡大を直接図ることが可能となるため、

特例給付金（※）は廃止する。

※還剪む枡脚寺間1m両刃締害者を雇用する事業主（こ夕1し､雇月l阜害者数に応じ、月7千円/人（100人以下の場色ま月5千円/人）を支給するちZ）

週所定労働時間が特に短い（大臣告示で週10時間
以上20時間未満と規定予定）精神障害者、重度身
体障害者、重度知的障害者

　　　　　　

※省令で規定予定

１人をもって0.5人と算定する。

雇月1率制度における算定方法（赤枠か措固予定の内容Ｌ

　週所定
労働時間 30H以上

20H以上30H
　　未満

10H以上20H
　　未満

身体障害者 １ ０．５

重度 ２ １ ０．５

知的障害者 １ ０．５

重度 ２ １ ０．５

精神障害者 １ ０．５※ ０．５

※一定の要件を満たす場合は、0.5ではなく１とカウントする措置が、

　

令和４年度末までとされているが、省令改正を行い延長予定
ら

　

２

－

③

　

障害者雇用調整金等の見直しと助成措置の強化

|||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||

全ての事業主は、社会連帯の理念に基づき、障害者に雇用の場を提供する共同の責務を有しており、この理念のもと、障害者の雇用に伴う

経済的負担を調整するとともに、障害者を雇用する事業主に対する助成を行うため、事業主の共同拠出による納付金制度を整備している。

事業主の取組の進展（実雇用率上昇）の結果、

限られた財源を効果的に運用し、

下の見直しを実施。

未達成企業(100人超)

を占め、雇用の質の向

させるため、以

※

　

○

　

○

上のための支援を行う助成金の支出が限られている。

事業主が一定数を超えて障害者を雇用する場合、

　　

｀

事業主の取組支援のため、助成金を新設（雇入れや雇用継続を図るために必要な一連の雇用管理に関する相談援助の支援、加齢に伴

い職場への適応が困難となった障害者への雇用継続の支援）

　

※額は令和２年度の制度・主な実績

353億円

　　　

調整金等の支給方法（赤字か措iり予定の内統Ｌ

達成企業(100人超) 199億円

　　　　

調

　

」の

【超過１人当たり月額２万７千円】

達成企業(100人以下）53億円

　　　　　　

［報奨金］の支給

　　

【超過１人当たり月額２万１千円】

　　　　

（納付金は徴収されていない）

ぞ調整金は10人、報奨金は35人

り4象数や単価Sk政雀呼ｙさ見淀予7り

企業全体

　

４億円

　　　　　　

「助成金」の支給

　　　　　　　

ト=’-.･/卜

　　　　　　

（施設整備費用等）

　　　　

‥‥‥‥‥‥

あわせて、障杏者の雇用の促進等に関する法律に関し、以下の見直しを実施。

　

雇用の質の向上に向け、事業主の責務を明確化（適当な雇用の場の提供や適正な雇用管理等に加え、職葉能力の開発及び向上に関する措置を追加）

　

就業機会の更なる確保につなげるため、

・在宅就業障害者支援制度（在宅就業障害者に仕事を発注する企業に発注額に応じて特例調整金を支給するもの）の登録要件の緩和（団体登録に必要な在宅就

　

菓障害者の人数要件を10人から５人に引き下げる等）

・事業協同組合のスキームを活用して複数の中小企業の実雇用率を通算できる特例について、有限責任事業組合（LLP）を対象に追加



　

３－②

　

「入院者訪問支援事業」の創設
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○精神科病院において、外部との面会交流を確保することは、患者の孤独感等を防ぐ上で重要。医療保護入院のような非自発的な入

　

院の場合、家族との音信がない患者には、医療機関外の者との面会交流が、特に途絶えやすくなる。

○ 同意による医療保護入院者等を対象に 外部との面会交流の機会を確保し、その権利擁護を図ることが必要である。その

１
２

※
※
※

精神科病院

入院者訪問支援員を希望 ∧レレレ｜
上ニゴ

　

１

　

ト1 :|

都道府県等

・入院者訪問支援員に対する研修（※２）

・入院者訪問支援員の任命・派遣等

・精神科病院の協力を得て、支援体制を整備

入院者訪問支援員を派遣

【入院者訪問支援員（※１）の役割】

　

・精神科病院を訪問し、本人の話を丁寧に聴く

　

・入院中の生活相談に応じる

　

・必要な情報提供等を行う

j ＝ － k -

iI患者の孤独感・自尊心の低下を軽減し、権利擁護を図る１

とﾆｰここ二し二ｱﾆﾆし卜ご二ご..白_･……………二…………;....'-……………j.:……j:･. ･･..:'・………:'-･-･'ここ-j

入院者訪問支援員には、患者の尊厳を保持し、常に患者の立場に立って誠実に職務を行うことを求めるほか、守秘義務を規定。

具体的な研修内容は省令等で規定。例えば、精神医療保健福祉に関する制度や現状、精神科医療における障害者の権利擁護等を想定。

精神保健福祉法の目的規定に「精神障害者の権利の擁護」等を追加。



現状･課題

○精神科病院における虐待防止のための取組を、管理者のりーダーシップのもと、組織全体で推進することが必要。

○職員等への研修、マニュアルの作成等、精神科病院の虐待防止に向けた取組事例を都道府県等を通じて周知し、虐待防止、早期発見、

　

再発防止に向けた組織風土の醸成を推進している。あわせて、虐待が強く疑われる場合は、事前の予告期間なしに実地指導を実施できる

　

とする等、都道府県等の指導監督の強化を図っている。

○精神科病院における虐待防止のための取組を、管理者の

　

りーダーシップのもと、組織全体でより一層推進するため、

　

以下の内容等を規定。

①精神科病院の患者に対する虐待への対応について、

　　　　

ヘ

　　　　

ヘ

　　

この

　　

実

　　　　　　　　　

に

　　　　

。

②

　　　　　　　　　

こ

　

息者

　　　

こに

　　　

に

　　　　

に゛

　　

こ

　

を義務付ける（※）。
あわせて、

　　

‾ここ

　　　　　　　　　　　

益尤

　　

い

　

Ｃ

　

ないことを明確化する。

③

　　　

゜

　　　　　　　　　　　　　　

こ

　

虐鐘状湿笠奮公表するものとする。

④

　

１

　　　　　

の

　　　　

に

　　　

こ

　

び研究を行うものとする。

ﾚ{}
→

　　

通報

都道府県

･監督権限等の適切な行使

･措置等の公表

※障害者福祉施設等では、障客者虐待についての市町村への通報の仕組みが。

　

障害者盧待防止法に規定。

　　

盧待の深刻化を防ぎ、より軽微な段階で通報しやすい組織風土の醸成等を図り

　

障害者の権利利益の擁護に資する仕組みとして位置付けられている。

「
」
㈲
］

　

Ｊ

ｉ
ほ
」 →

　

報告
｢和司

現行の難病・小慢の医療費助成の開始時期は、申請日。

医療費助成の申請に当たって、診断書が必要となるが、診断書の作成に一定の時間を要している実態があり、

診断されてから申請にいたるまで時間がかかる。

医療費助成の開始時期を、

ただし、

とする。

※軽症高額対象者については、軽症高額の基準を満たした日の翌日以降にかかった医療費を対象とする。

症状の程度が一定以上

時
点

　

ｌ

　　　　　　

ｌ

・
～二ぶ５

症|

　　　　

＆

　

I由

　　

銘!-
１

1 111
現在は、申請日から医療費助成の対象

症

　　

から’

　　

のヽ

※遡りの期間は政令で規定予定

ｙ？召 ＩＷ俐回ri!;S!&3E緊虐習召i:!?w irriy/,sf=ぷ温ロ¬温ロ51延
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症状が重症化した場合に円滑に医療費支給を受けられる仕組みの整備



◆難病・小慢患者のニーズは多岐にわたることから、こうしたニーズに適切に対応するためには、福祉や就労支援な

　　

ど地域における関係者の一層の関係強化を図っていくことが重要。
◆小児慢性特定疾病児童等の成人期に向けた支援を一層促進するとともに、成人後の各種支援との連携強化に取り組

　　

む必要がある。

◆難病相談支援センターの連携すべき主体として、

　　　　　　　　　　　　　

！
ｉ難雛;lｉ

｢mjtmmmw¬

″
ｉ
゛
―
ｌ

(例)

･八ローワーク

【現在も連携主体に明記】

-●誤
廊･S

‘ｄ

柵祉に闘する支援を行う考

(例)

･市町村

･ＮＰＯ法人

【連携主体に明記】
←

【連携主体に明記】

難病恵者

疾病・状態に

応じて多様なニニズ

１ 癩痢相岐支援センターが
中心となり、関係機闘が

連携して支援

　　　

難病相談支援センター

医療機関､患者会､NpO等への委託等により設置

fｸ ･、ジ

参加、

β題の共有等

難病対策地城協議会

(都道府県等が設置)

　　

【法定化済み】

　

F

連携努力義務を明記】

　

小慢対策地城協議会

　

(都道府県等が設置)

　　　　

【法定化】

※参加者の守秘義務を規

　　　　　

定

※共同設置可

ﾆＦｉ1



４－② 小児慢性特定疾病児童等に対する自立支援の強化

　

都道府県等が行う小児慢性特定疾病児童等自立支援事業について、任意事業の実施率が低いことが課題となっている。

※療養生活支援事業:13.7%、相互交流支援事業:31.3%、就職支援事業:9.9%、介護者支援事業:2.3%、その他の事業:16.8% (令和３年度実績）

地域の小慢児童等やその保護者の実態を把握し、課題の分析等を行い、任意事業の実施及び利用を促進する「実態把握事業」を
努力義務として追加。

　

－

ｒ ?７惣?n･iﾖJi17
一乱ﾝy･･　涸

相談支援事巣

　　　　

－

必須事業

個々のニーズ把握・相談支緩

・自立支援員による相談支援

・ピアカウンセリング等

【努力義務化】

i:ljjり詞:.ﾌﾟ.tj二 地域のニーズ把握・課題分析等【追加】

支援ニーズに応じた

事業の実施

療養生活支援事業

　

レスパイト等

相互交流支援事業患児同士の交流ヽワークショップ等

　

就職支援事業

　

職場体験、就労相談会等

　

介護者支援事業

　

通院の付添支援、きょうだい支援等

　

その他の事業

　

学習支援、身体づくり支援等

　　

５

　

調査

一

研究の強化（障害者DB

･

障害児
DB一

難病ＤＢ

･

小慢DBの充実）

|||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||

゛現状･課題゛

Ｏ医療・介護分野においては、平成20年度にＮＤＢ、平成30年度に介護DBなど法的根拠の整偏、施行が進んできており、障害福

　

祉・難病対策の分野においても、DBの法的根拠の整備を進めていく必要がある。

○他の公的ＤＢとの連結解析を可能とするためのルール等が整備されていない。

○難病ＤＢについて、医療費助成の申請時に提出する指定医の診断書情報を登録しているため、医療費助成に至らない軽症者等

　

のデータ収集が進んでいない。

○
○

○

哨崎:データ促供

厚生労働省

１
　
甲

難病ＤＢについて、登録対象者を拡大し、軽症の指定難病患者もデータ登録可能とする。

[暉‾吾蔀i‾り群兇辞‾]

天Ｔ‾匹て]

貯却

……

|回万

給付頁データ・受姶者
台鴨データ（匿名化）

国保連合会一

　

国保中央会

障害支援区分昭定

　

データ(匿名化)

台帳データ（匿名化）

｜

障害児DB

厚
生
劣
働
省
が
遭
営

■■

　　

㎜㎜㎜■㎜■■㎜■■㎜■■㎜

　

㎜■■
ｊ難病DB･小慢DB

難
病
指
定
医

診断書

受診

｀

‐
‐
－
一

一

C'゛

k、.、

圈
巴

当

-ﾑi二･--･●受始者肛交付

　

データ登録

難病DB

………_．．．連

　　　

結

小慢DB

三
囲

※現行、予算事貰としてDBを運営している。

※弓|き続き、魯病は基皿研、小慢は成育への委託することを想定（委託規定を新設）
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○市町村が障害福祉計画等で地域のニーズを把擢し、必要なサービスの捷

　

供体制の確保を図る一方で、事業者の指定は都道府県が行うため、地域

　

のニーズ等に応じたサービス事業者の整備に課題があるとの指摘がある。

見直し内容

現状･課題
○障害者支援施設等に入所する障害者は、施設所在市町村の財

　

政負担を軽減する観点から、施設入所前の居住地の市町村が支

　

給決定を行う（居住地特例）。

○介護保険施設等の入所者が障害福祉サービスを利用する場合、

　

施設所在市町村に財政的負担が集中するとの指摘がある。

卜

　

見直し内容
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○

○

に

　　　　　

｀

め
通
知
の
求
‘

　

きることとする。
‐17冒－四

　　　　

市町村

万万＼

事業者
(新規・既存)

1
1
1
1
1
～

＼

　

【想定される条件（例）】

1）市町村が計画に記載した障害福

　　

祉サービスのニーズを踏まえ、事

　　

業者のサービス提供地域や定員の

　　

変更（制限や追加）を求めること

2）

　

市町村の計画に中重度の障害児

者や、ある障害種別の受入体制が

不足している旨の記載がある場合

に、事業者職員の研修参加や人材

確保等、その障害者の受入に向け

　　

た準備を進めること

3）サービスが不足している近隣の

市町村の障害児者に対してもサー
･d

　

ピスを提供すること

　　　　　

｜

t…………………………………………………………………………………………………………………j

※罵定都市等は、自ら事業者の指定に際して条吽を付す

　

ことかできること等を政令で規定予定。

整個を行う。

(※)

Ｂ市

Ａ市

自宅

"7y
ごi

－こ懇夕二し一一

曾
………-

介護保険施設等(※)

※特別養護老人ホーム、老人保健施設、

　

有料老人ホーム等

利用サービス

障害福祉

　

(※)

介護保険

実施主体の見直し

Ｂ市●Ａ市へ

　　

Ａ市

(住所地特例)

※入所者の利用例

・補装具：義肢、視覚障害者安全つえ

・同行援護：視覚障害者の外出支援



＜ご協賛・ご協力いただいた企業の皆様＞

　　　　　　　

(50音順)

アステラス製薬株式会社

アッヴィ合同会社

ＥＡファーマ株式会社

エーザイ株式会社

大塚製薬株式会社

ノーベルファーマ株式会社

ファイザー株式会社
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難病・慢性疾患全国フォーラム参加・賛同団体一覧

患者・家族団体 地域難病団体連合組織

｜ アイザックス症候群りんごの会 １(一財)北海道難病違

２(NPO)IBDネットワーク ２(一社)青森県難病団体連絡協議会

３あすなろ会（若年性特発性関節炎の子を持つ絞の会） ３(―社)岩手県難病・疾病団体連絡協議会

４(NPO)アレルギー児を支える全国ネット｢アラジーポット｣ ４(NPO)宮城県患者・家族団体連絡協議会

５岩手県急性間欠性ポルフィリン症友の会 ５(NPO)秋田県難病違

６ウェルナー症候群患者家族の会（遺伝性早期老化症） ６山形県難病等団体連絡協議会

７HAE患者会くみ－む ７福島県難病団体連絡協議会

８{NPO)HAEJ (遺伝性血管性浮腫) ８茨城県難病団体連絡協議会

９{NPO)ALDの未来を考える会/A-Future(副腎白質ジストロフィー) ９栃木県難病団体連絡協議会

10 SSPE青空の会(亜急性硬化性全脳炎(SSPE)の子どもをもつ親の会) 10 群馬県難病団体連絡協議会

|| SB臥の会（球脊髄性筋萎縮症） 11 千葉県難病団体連絡協議会

12 下垂体患者の会 12 (一社)埼玉県障害難病団体協議会

13 眼瞼・顔面けいれんの患者を元気にする会 13 (NPO)東京難病団体連絡協議会

14 く公財)がんの子どもを守る会 14 板橋難病団体連絡会

15 穐少がん患者全国連絡会 15 (NPO)神奈川県難病団体連絡協議会

16 キャツスルマン病患者会 16 新潟県患者一家族団体協議会

17ギラン・バレー症候群患者の会 17 山梨県難病・疾病団体連絡協議会

18 再発性多発軟骨炎(RP)患者会 18 長野県難病患者連絡協議会

19 CFS(慢性疲労症候群)支援ネットワーク 19 (NPO)岐阜県難病団体連絡協議会

20 CMT友の会 20 (NPO)静岡県難病団体連絡協議会

21 J-FOP患者家族会(進行性骨化性繊維具形成症) 21 富士市難病患者一家族連絡套

22 ジストニア・ジスキネジア患者の環境改善を目指す会 22 (NPO)愛知県難病団体連合会

23 シルバー・ラッセル症候群ネットワーク 23 (NPO)三重難病違

24 神経難病団体ネットワーク 24 (NPO)滋賀県難病連絡協議会

25 (NPO)締維筋痛症友の会 25 (NPO)京都難病違

26 (―社)先天性ミオパチーの会 26 くNPO)大阪難病違

27 (－社)全国筋無力症友の会 27 (―社)兵庫県難病団体連絡協議会

28 (一社)全国膠原病友の会 28 (NPO)奈良難病遠

29 全国CIDPサポートグループ（慢性炎症性脱髄性多発神経炎） 29 和歌山県難病団体連絡協議会

30全国色素性乾皮症くXP）連絡会 30広島難病団体連絡協議会

31全国肢体障害者団体連絡協議会 31とくしま難病支援ネットワーク

32 (一社)全国腎臓病協議会 32愛媛県難病等患者団体連絡協議会

33 (一社)全国心臓病の子どもを守る会 33 (NPO)高知県難病団体連絡協議会

34 (認定NPO)全国脊髄小脳変性症・多系統萎縮症友の会 34福岡県難病団体連絡会

35全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会 35 (認定NPO)佐賀県難病支援ネットワーク

36全国多発性硬化症友の会 36 (NPO)長崎県難病連絡協議会

37全国尿素サイクル異常症患者と家族の会 37熊本難病・疾病団体協議会

38 (―社)全国パーキンソン病友の会 38 (NPO)大分県難病・疾病団体協議会

39 (―社)全国ファブリー病患者と家族の会(.S､くろうの会) 39 宮崎県難病団体連絡協議会

40 (NPO)全国ボンベ病患者と家族の会 40 (認定NPO)アンビシャス(沖縄)

41 側奪症患者の会（ほねつと）
支援団体等

42 高安動脈炎友の会（あけぼの会）

43竹の子の会（プラダー・ウィリー症候群児・者親の会） ｜ (NPO)ASrid

44 多発性曇胞腎財団日本支部 ２全日本国立医療労働組合く全医労）

45胆道閉鎖症の子どもを守る会 ３(一社)東京都医療社会事業協会

46つくしの会（全国軟骨無形成症患者一家族の会） ４(‐社)ナンフェス

47 (NPO)難病支援ネット・ジャパン ５(NPO)新潟難病支援ネットワーク

48 (認定NPO)難病のこども支援全国ネットワーク ６(公社)日本医療社会福祉協会

49日本AS友の会 ７(NPO)日本炎症性揚疾患協会

50 (―社)日本ALS協会(筋萎縮性側索硬化症) ８日本患者会情報センター

51日本肝臓病患者団体協議会 ９(NPO)日本慢性疾患セルフマネジメント協会

52 (公財)日本ダウン症協会 10 (―社)ピーペック

53 (一社)日本難病・疾病団体協議会 11 CNPO)両育わ－るど

54 (NPO)日本プラダー・ウィリー症候群協会 12アステラス製薬株式会社

55 (NPO)日本マルフアン協会 13アッヴィ合同会社

56 (公社)日本網膜色素変性症協会 14 EAフアーマ株式会社

57 (公社)日本リウマチ友の会 15 大塚製薬株式会社

58 パクバクの会～人工呼吸器と共に生きる～ 16 ノーベルフアーマ株式会社

59 PXE Japan(弾性線維性仮性黄色腫、網膜色素締条症当事者の会) 17 ファイザー株式会社

60 (NPO)PADM遠位型ミオパチー患者会

61 表皮水庖症友の会(DEBRA JAPAN)

62 フェニルケトン尿症（PKU〉親の会連絡協議会

63 ベーチェット病友の会

64 POEMS症候群サポートグループ

65 前向き闘病の会

66 ミオパチー（筋疾患）の会オリーブ

67 みんなで勝ち取る眼球困難フロンティアの会

68 むくろじの会（多発性内分泌腫瘍症患者と家族の会）

69 (NPO)無痛無汗症の会｢トウモロウ｣

70 もやもや病の患者と家族の会
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