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（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。

ＣΣ１１，０００円（当日資料代とし７:）
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〒102-0093東京都千代田区平河町2-7-9 JA共済ビル１階

171而11民●専用サイトよりお申込みをお願いいたします。
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※当日参加できない方も、お申込いただければアーカイブ配

　

信をご覧になれます。

※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）
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－すべての患者一障害者・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2023の開催にあたって

　

コロナ禍によって当初の予定が大幅に遅れた、難病法・児童福祉法施行後のいわゆる

　

「5年後の見直し」の一部は本年10月から施行され、残る部分についても来年４月から

施行されることになりました。

　

具体的な内容としては、（1）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。（2）福祉、就労等の各種支援を円滑に利用できるようにするため、患者

等からの申請に基づき「登録者証」を発行。（3）難病データベース・小慢データベース

について、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

ベースとの連結解析を可能とする。

　

（4）難病相談支援センターの連携すべき主体として、福祉関係者や就労支援関係者が明

記されるとともに、小慢対策地域協議会が法定化され、難病と小慢の地域協議会間の連携

努力義務が新設。（5）小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の強化として、実態把握事

業が努力義務の事業として新設され、現行の任意事業を努力義務化、あわせてその立ち上

げ支援を実施。と説明されております。

　

しかし今回の見直しにおいても、多数の附帯決議が議決されるなど、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。今後の難病・小

慢の「基本方針」の改定に向けて、生活者の視点から私たちの声を正しく届け、その「基

本方針」に確実に反映させていくよう努力を続けていかなくてはなりません。

　

今年度のフォーラムも、恒例の「患者・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課題」に関する調査報告とディスカッショ

ンを企画いたしました。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

－同、いっしょに考えてまいりましよう。

２

　　　　　　　

2023年11月18日

難病・慢性疾患全国フォーラム2023

　　　　　

実行委員長

　

福島

　

慎吾



難病・慢性疾患全国フォーラム2023

　

開催要項

＜厚生労働省「令和５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2023

　　　　　　

－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－

【主

　

催】難病・慢性疾患全国フォーラム実行委員会

【開催日時】2023年11月18日（土）13時00分～16時00分

【会

　

場】下記の会場での対面とオンライン開催で実施

　　　　　　

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2-7-9-1F)

【参加費】1,000円（当日資料代として）

【プログラム】（予定）

　

13:00

　

開会、主催者挨拶

　

13:05

　

第一部

　

患者・家族の声

　　　　　

日本ALS協会、有機酸・脂肪酸代謝異常症の患者家族会

　　　　　

CDKL5遺伝子欠損症(CDD)患者家族会、福島県難病団体連絡協議会

　

13:40

　

＜休憩＞

　

13:50

　

来賓挨拶

　

14:10

　

第二部

　

５年見直しの総括

　　　　　

・CNPO) ASridよりアンケート調査結果報告

　　　　　

・見直しについての総括（認定NPO）難病のこども支援全国ネットワーク

　　　　　　　　　　　　　　　　　

（一社）日本難病・疾病団体協議会

　

14:40

　

＜休憩＞

　

14:50

　

第三部

　

シンポジウム＆ディスカッション

　　　　　　　　

（難病・慢性疾患患者の就労課題について）

　　　　　

・高齢・障害求職者雇用支援機構(JEED)より調査結果の概要報告

　　　　　

・ディスカッション、質疑応答・フロア発言

　

15:55

　

アピール採択

　

16:00

　

閉会（閉会挨拶）

　

16:30

　

懇親会（終了17:30）

　

※現地会場にて(NPO) ASridによるポスター展示セッションを実施。

【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

　　　　　　

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

３



13:00

13:05

13:40

13:50

14:10

14:40

－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2023

◆プログラム◆

総合司会

　

竹内公一（胆道閉鎖症の子どもを守る会）

開会

主催者挨拶

　

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)

(敬称略)

第一部

　

患者・家族の声

　

｢どうする

　

ラグ・ロス

　

ー

　

産学官よ、患者はかんかん

　

ー｣

　

伊藤道哉(日本ALS協会副会長)

｢移行期医療の現状と患者会の取り組みについて｣

　

柏木明子(有機酸･脂肪酸代謝異常症の患者家族会ひだまりたんぽぽ代表)

｢患者と家族のよりよい将来に向けて｣

　

安部恵美(CDKL5遺伝子欠損症患者家族会らぶはんず代表)

｢福島県難病相談支援センター

　

難病研修会について｣

　

今井伸枝(福島県難病団体連絡協議会事務局長)

＜休憩＞

来賓挨拶

第二部

　

難病法・児童福祉法５年見直しの総括

　

｢難病対策見直しに対する評価アンケート結果報告｣

　

西村由希子(ASrid理事長)

　

｢難病法・児童福祉法の５年見直しの総括｣

　

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＞

４



14:50

15:55

16:00

第三部

　

シンポジウム＆ディスカッション

テーマ

　

～難病・慢性疾患患者の就労課題～

　

「難病患者の就労困難性の調査速報」

　

＜患者調査＞春名由一郎（高齢・障害・求職者雇用支援機構

　　　　　　　　　　　　　　

障害者職業総合センター研究部門副統括研究員）

　

＜事業所調査＞大竹祐貴（高齢・障害・求職者雇用支援機構

　　　　　　　　　　　　　　　

障害者職業総合センター研究部門上席研究員）

　

＜支援機関調査＞野口洋平（高齢・障害・求職者雇用支援機構

　　　　　　　　　　　　　　　

障害者職業総合センター研究部門主任研究員）

　

「ディスカッション、質疑応答・フロア発言」

＜登壇者＞

　

吉川祐一（日本難病・疾病団体協議会代表理事）

　

大黒宏司（大阪難病連常務理事・大阪難病相談支援センターセンター長）

　　　　　　

（全国膠原病友の会常務理事）

　

秀島晴美(IBDネットワーク理事長）

アピール採択

閉会挨拶・閉会

５



－すべての患者一障害者・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 3
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○プロフィール

　

どうする

　

ラグ・ロス

産学官よ、患者はかんかん

所
氏

金・公明ＱタWM≫

　

岸川忠富 恩田聖歌

-

属：一般社団法人日本ALS協会

名：伊藤

　

道哉（いとう

　

みちや）

日本肛S協会企画調査部会部会長・副会長

　　

東北医科薬科大学医学部臨床教授

　　　　　　　　

医療管理学・地域医療学

　　

宮城大学看護学群客員教授

　　　　　　　　

医療倫理学・看護倫理

　　

東北大学医学部､同歯学部非常勤講師

　　

厚生労働省医政局

　

ALS分科会委員

○発言要旨

　

平素より、難病対策にご尽力いただき、心より感謝申し上げます。海外バイオベンチャー企業が開発

した画期的新薬が米国等で承認されても、わが国では未承認のため、保険診療での治療に活用できない

状況、いわゆる、ドラッグロス、ドラグラグ問題が深刻化しております。神経難病、筋萎縮性側索硬化

症(amyotrophic lateral sclerosis : ALS)は、約１万人の患者が指定難病による医療を受け、２つの

保険薬（リルゾール、エダラボン）が使用されています。しかし、効果は病気の進行を、少し遅らせる

程度で、毎年２千人以上が亡くなっています。また、専門家による医療満足度・薬剤貢献度評価で、

ALSは60疾患中最低最悪であることから、アンメット・メディカル・ニーズが極めて高い稀少疾患とさ

れております。2023年に入り、海外で承認された新薬を、国内でも保険で使えるようにしてほしいとい

う要望が一気に高まり、日本ALS協会では、厚生労働大臣あての要望書を提出し、記者会見等で広く社

会に訴えてまいりました。直近では、「SODl-ALS治療薬トフェルセン(QALSODY )の超速な審査・保険

適用に関する要望と署名簿提出」を10月31日に厚生労働省大臣官房に送付しております。Web署名

　

「ALS完治の未来に向けて！遺伝学的原因によるALS（家族性ALS)の初の治療薬「商品名:

QALSODYTM(一般名：トフェルセン）」の早期承認の実現に力をお貸しください！」も開始され、10月末

現在1000名以上の賛同が得られています。

　

先の国会でドラックラグ問題が取り上げられ、厚生労働省においてドラックラグ解消に向けての検討

が重ねられています。また、医薬品医療機器総合機構(PMDA)とバイオジェン・ジャパン株式会社との間

で審査申請に向けた協議が行われていると報道されています。さらに、日本神経学会、日本神経治療学会

ともに迅速承認の要望を提出、日本医療研究開発機構(AMED)で家族性ALSの新たな研究プロジェクトも

立ち上がります。患者が誠首して待つ画期的な治療薬が一刻でも早く保険診療で安心安全に使えるよう、

これまで未承認薬が辿ってきた、事前面談、審査申請、承認申請、製造承認、薬価収載、上市に至るまで

の、長く険しい道のりを一気に短縮する、「超速承認制度（仮称）」という新たなプロセスの創設に向け、

産・学・官、そして、当事者団体が、叡智と実行力を結集して、ともに歩みを進めるべき時は、今です。
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どうするラグ・ロス

一産学官よ、患者はかんかんー

一般社団法人日本ＡＬＳ協会

会長恩田聖敬常務理事岸川忠彦

組織渉外部会長金潭公明

　　

。。づ､。
○企画調査部会長伊藤道哉

　

……｀1ユ､･､。

フォーラムご参加ご視聴すべて

のみなみなさま

こころより感謝申し上げます

金潭公明 ○伊藤道栽

　

岸川忠彦

Ｑ申告すべきＣＯＩはございません
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厚生労働大臣

　　

武見敬三様

令和５年10月31日

一般社団法人

　　　　

会長

SODl-ALS治療薬トフェルセンCQALSODYTM)の

超連な審査・保険適用に関する要望と署名簿提出

日本，

恩田

　

平素より、難病対策にご尽力いただき、心より感謝申し上げます。

　

神経難病ALS (amyotrophic lateralscler・ｓiｓ、筋萎縮性側索硬化症）の、SODl･ＡＬＳ泊線

薬トフェルセン(tofersen、QALSODY 、米バイオジェン:Biogen Inc.、今年４月米国食

品医薬品局ＦＤＡ承認）の超途な審査承認をお願い致します。

　

ＡＬＳは中高年で運動神経が選択的|こ侵され。身体等の麻蝋が進行し2～6年で呼吸器を着

けなければ命の危険にさらされる過酷な指定難病です。現在、國内には約１万人の患者が指

定難病による医療を受け、２つの治療薬（リルゾール、エダラポン）が医療保険で使用でき

るようになっていますが、治療効果は病気進行を、少し遅らせる程度で、毎年２千人以上が

亡くなっています。そのことからＡＬＳはアンメット・メディカル・ニーズが極めて高い稀

少疾患とされています。

　

トフェルセンはスーパーオキシドジスムターゼ1 (SODl)遺伝Ｔ変異を有する成人の毒性

蛋白質の合成を減少させるために開発された薬で、国際共同治験の結果では、プラセボとの

比較において､バイオマーカーである血漿ニューロフィラメント軽鎖(Neurofilament Light:

NfL)に顕著な濃度低ﾄﾞが詔められ、またＡＬＳ機能評価尺度(ALSFRS･Ｒ）、体重維持、呼吸

強度への彫唇。筋力への影響などでも効果が認められています。（資料添付）この桑は令ALS

心者の約２％といわれるSODl遺伝子変畏をもつＡＬＳ患者を対象にしており、治験には日本

の患者も参加しております。

k･･19 S・9-

アメリカで認可された
ＡＬＳ初の遺伝子柵療徽

　　

トフェルセン

　

「迅速承認」

M.s&iiには時聞かありません．

日々進町・i>'≫tSiっています．

国内での迅遼な～２を俵く９みます

心Ｓ寛治の未来檻:晦けて｜會丘李梅毒婁によるal・・

人IS)の櫛の治●錐r肉魯名/=万QALSOOYThK-aS

セン}』の草摺承認の貪珊に力を酋賃しください｜
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SODl･ＡＬＳの思者家族からは「一日も早く国内の医療保険で使用できるようにして欲しい」

との切なる声が聞かれます。最近、自費でトフエルセンを米国から取り寄せ、治療を受ける

患者が出てきており、薬剤費（年約2.600万円）、入院費、検査代などの自己負担を賄うため

に募金活動をしている患者もおります。またＷｅｂ署名「ＡＬＳ完治の未来に向けてＩ遺伝学

的原因|によるALS (家族性ALS)の初の治康藁「商品名|:QALSODYTM<ニ:般名|:トフエル

セン）」の早期承認の実現に力をお貸しください１」も開始され、現在1,000名以上の贅同が

得られています。

　

先の国会でドラックラグ問麗が取り上げられ、現在、厚生労働省としてもドラックラグの

解消に前向きな検討がされていると報じられています。国内では医薬品医療機器総合機構

　

CPMDA)とパイオジェン・ジャパン株式会社において審査申請に向けた協議が行われてい

ると報道されております。

　

つきましては、患者家族等の一日も早い保険適用をお願いしたいとの署名簿をお受けとり

いただき､超速な薬事審査が行われるように､ご高配を剛りたく宜しくお願い申し上げます。

一日も早い保険適用を

SＯＤ１-ALS治療薬トフェルセンの臨床データ
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SODl-ALS治療薬トフェルセンのニューロフィラメント及び

生存期間等に関するデータ

ニューロフイラメントヘの彫響
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トフェルセン、今年4月に米FDAは迅速承認していますが、日本

はいつ認可されるのですか？なぜ日本にいる我々患者は何年も待

たなければいけないのですか？ALSは進行性の難病です。年間

2,200人の同病患者が治療薬もなく、ただ死んでいくだけの状況

を何故政府は見てみるふりをし続けるのでしょうか？アメリカや

他の先進国はEAP（早期アクセスプログラム）によって認可前か

ら多くのSOD1型の患者はこの治療にアクセス出来ているのです

。日本も一刻も早い対応が求められます。お願いします。
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調査目的:指定難病｢筋萎縮性側索硬化症

(ALS)｣の患者会日本ALS協会がなすべきこと
実施して欲しいこと等について協会が会員に

アンケートを実施会員のニーズを把握する

調査方法:協会事務局が全会員の半数を

無作為抽出(1870先)し無記名郵送法

により2019年11月～2020年1月実査

倫理的配慮:個人情報を含まない匿名調査に

ついて日本ALS協会理事会で審議承認後実査

　

日本ALS協会から委託を受け個人情報が

全く含まれない調査結果データの集計・解析を

東北医科薬科大学医学部で伊藤らが実施

有効回答数524 (有効回答率28.0%)
調査回答をもって調査に同意したと
みなした

　

回答者の会員区分を示す

医療・保健・福祉関係

　　　　　　　

18.2%

医師2.4.%

その他一般10.8%"

遺族

　

18，

つ＼

悪者本人7.8%

ｚ／
患者代筆11.2%

へ一同居家族23.7%

し

＿

yｻﾆここご別居家族

　　　　

親族2.0%
－－‥一一一一

5｡7％
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遺族

ALSの新薬にはどの程度リスクを許容するか

･どんなリスクもいとわない

　

・リスクが高くてもかまわない

・リスクがあれば使用を控える・判らない

・その他

-・コｌｿﾞ

家族

患者

:t

　

25.0X

27.0%

15

29.7%

30.3%

51.4%

31.6%

24.1%

6.7)4

BA%
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とある患者のイメージ

～

学

官

とある患者のイメージ
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無作為化比較賦験

　　　

コホート研究

　　

症例対瞭研究

綻鍔報告　症例集積

17

－
＠

漁）

゛”－’匹＿・



19

20

本来の役割

18

レ

生

衛
質を

　

里

漁） 官

叩

る

を1

学

皿

｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜｜

｜

｜

　

●

　

-

-

　　

ｌ

‐｜



21

忘己利他

普利自他

融通

がし=逆

無作為化比較試験

　

コホート研究

　　

症例対照研究

　　

Migem゜

ａ例・ｌ

　

・例集積
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独自の役割
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厚生労働省

　

城克文医薬・生活衛生局長

　

2 0 2 3年７月24日

希少疾患や難病などアンメットメディカル

ニーズが高い領域における医薬品開発

を促進していくためには、「薬事的にサイ

エンスを見直し、データの数や必要性を

検討した上で、別のルールでも良いとい

うことが分かれば、特別なルールを作る

ことも検討したい」

オーファンドラッグや小児用医
薬品などアンメットメディカル

ニーズが高く治験に参画しない

不利益が大きい品目では「適切
なインフォームドコンセントを

得た上で

　

日本人第１相試験を

実施せずとも国際共同治験に参

加できる」

20
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次期薬価制度改革に対する意見

　　

2023年9月20日

　

日本製薬団体連合会

米国研究製薬工業協会

　

欧州製薬団体連合会
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独自の役割

官

22

全161家系において既知のALS関連

遺伝子変異としてSOD 1(30.4%)、
FUS(9.9%)、TARDBP(2.5%)、

C9ORF72リピート異常伸長(1.2%)、
SQSTMI(0.6%)、OPTN(0.6%)、ANG

(0.6%)、TBKI(0.6%)を同定した。
厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患政策研究事業）神経変性疾患領域の基盤的
調査研究分担研究報告書

本邦家族性ＡＬＳの臨床像と遺伝学的背景
研究分担者:青木正志

　

東北大学大学院医学系研究科神経内科学分野

https://mhlw-grants.niph･90･jp/system/files/reportjxlf/20221 1 041 B-buntanしO･pdf

学
(痩)

　

丿学
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European

Japanese

Familial ALS Sporadic ALS

●?.卜16軸Ｄ

Suzuki, N., Nishiyama, A., Warita, H. et al.Genetics of amyotrophic lateral sclerosis:

seeking therapeutic targets in the era of gene therapy. J Hum Genet 68, 131-152

(2023). https:://doi.org/10.1038/s10038-022-01055-8

家族性ALS治験即応型レジストリ

(J-FAST)とサロゲートマーカー

　　

に関する前向き観察研究
日本医療研究開発機構(ＡＭＥＤ)難治性疾患実用化研究事業

研究代表者

　

青木正志東北大学教授

研究課題名

　

｢遺伝子治療時代のALS治験即応型レジストリ整備と

サロゲートマーカーの探索」

AUMI

JaCALS

一一一一一一

J-FAST

23
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移行期医療の現状と患者会の取り組み1

所

○プロフィール

しつこ ゝて

属：有機酸・脂肪酸代謝異常症の患者家族会

　　　　　　　　　　　　

ひだまりたんぽぽ

　

氏

　

名：柏木

　

明子（かしわぎ

　

あきこ）

有機酸･脂肪酸代謝異常症の患者家族会ひだまりたんぽぽ代表。新

生児マススクリーニングで発見された有機酸・脂肪酸代謝異常症患

者家族のサポートを中心に､移行期医療問題等と向き合っています。

コミュニティカフェスタッフ/ピアサポーター（難病のこども支援全

国ネットワーク）/臨床研究の倫理委員会委員等。2021年思わぬご

縁から厚生労働省難病対策委員会委員を拝命。小慢・難病を取り巻

く課題について、多方面の方々に支えていただきながら鋭意勉強中

です。

○発言要旨

　

有機酸代謝異常症ならびに脂肪酸代謝異常症のうち､20弱の疾患が､2014年より新生児マススクリーニング検

査の対象に加わりました｡発症前に病気が見つかった子どもたちは､生活管理･食事療法･内服･注射等を継続

することによって発症予防に努めています｡医学の発展のおかげで､こうして今や多くの子どもたちが慢性疾患を

持ちつつも成人を迎えられる時代となりましたが、一方で､私たちは成人診療科に受け手がないという問題に直

面しています｡また､新生児マススクリーニングで発見されるも19歳で医療費助成制度が途切れてしまう疾患もあ

ります｡本日は､移行期医療が困難な現状をお示しするとともに、当会の取り組みと､理想の移行期医療のかた

ちについて､お話させていただきます。

25
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１

２

難病・慢性疾患全国フォーラム2 0 2 3 (2023.11.18)

移行期医療の現状と患者会の取り組みについて

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

柏木明子

有機酸･脂肪酸代謝異常症の患者家族会ひだまりたんぽぽ

成人診療科へ移行｢12歳ごろから準備を｣
小児科学会が提言案

有機酸・脂肪酸代・異常症の患者・族会ひだまりたんぽぽ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2013年4月10日Ｃ日ニュースより引用記者高崎慎也氏

　

小児期に発症した病気の診療を､大人になっても継続的に受けられる体制を構築するため、日本小

児科学会はこのほど｡小児期医療から成人期医療への移行に関する提言案をまとめた｡病気の種類

に応じ､移行方法を3パターンに整理。……中略……

ただし.「医療者は変わらなくて

も､患者への対応はその発達段階に応じて､小児対象のものから成人対象のものへと変えてい<｣こと

を提言している。

このパターンの場合には

と指摘。 ｢必要な

としている。
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４

ｉ嘸饉・廂肪Ｓ代謝異常症の患者家族会ひたまりたん↓fぽ

移行期医療の現状（23歳Ａさんの場合）

生活:軽度知的障害｡肝移植後｡両親兄弟と生活｡就職5年目。

治療:およそ10種類の薬の内服､低タンパク食事療法。

移行状況:小児内分泌代謝科を中心に。小児外科・小児腎内科・小児循環器科を併診。

困っていること不安なこと：

　　

・

　

成人診療科に受け手が見つからない。

　　

・

　

体調不良時（年数回）何歳まで小児病院に入院させてもらえるか?

移行期医療への準備について：

　　

中学生から一人で診察室へ。移行期医療支援外来にてコミュニケーションの練習、自分の病

　　

気一体調・内服薬について説明する力をつけるためサポートを受けている。

4i機饉丿脂肪酸代ｌ霖常症の彫・家族会ひだまりたんぽぽ

移行期医療の現状（40歳Ｂさんの場合）

生活:てんかん発作を経験したことがあるので注意している｡高齢の両親と生活｡アルバイト15年目。

治療:数種類の薬の内服､低タンパク食事療法。

移行状況:小児科主治医の定年退職を機に市民病院総合診療科に移行するも数年後突然の閉科｡現

在同病院の別診療科で処方のみ受けながら､県の移行期医療支援センターに相談中。

困っていること不安なこと：

　　

・

　

受け入れ先が見つからない。元々かかっていた小児科にも戻れない。

　　

・

　

成人科に移行してから、小児科で行っていた血液等の検査をほとんど受けていない。

　　

・

　

入院が必要な時はどうすれば？

移行期医療への準備について：

　　

自分の病気を医師に説明したり、必要な検査をしてほしいと伝えることが難しい。もっと自

　　

分の病気を深く勉強する必要があると感じている。

27
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６

有槻酸・脂肪酸代謝異驚症の思者家族会ひだまりたんぽぽ

成人期移行患者用チェックリスト＜有機酸･脂肪酸代謝異常症＞

病気･治療に関する知識

　　

1.自分の病名を知っている

　　

2.自分の病気が有機酸･脂肪酸の代謝異常であることと､その簡単なメカニズムを理解している

　　

3.内服薬や特殊ミルクを飲んでいる場合は､その簡単なメカニズムを理解している

　　

4.食事療法を行っている場合は､蛋白制限､カロリー補給などの自分の食事療法を理解している

体調不良時の対応

　　

5.絶食などで異化が充進し体調が悪化するため.絶食を避けることを知っている

　　

6.体調不良時に病院に行けるように環境を整え､回りの人にも自分の病気のことを伝えている

医療者との対等なコミュニケーション

　　

7.診察前に質問事項を考えて受診できる

　　

8.診察時､医師に検査の結果などを質問できる

　　

9.医師･看護師､または他の医療者(栄養士･薬剤師･ソーシャルワーカー等)からの質問に

　　　

答えることができる。

……1まか全24項目……

疾患毎の『家族のためのハンドブック』シリーズ

＜特色＞

◆医師向けのガイドブックをベースとした内容

◆患者家族が説明文と図の作成に参加

◆患者の経験や工夫．便利な情報を付記

◆複数の専門医・看護師・遺伝カウンセラーの監修

　　　　　　　　　　

マ’

　　　　

保護者・当事者の疾病理解のために

　　　　　

学校や支援者の方々への説明に

　　

専門医ではない医師・医療従事者の方々に

28

有機酸・脂肪酸代謝異常症の忍者家族会ひだまりたんぽぽ
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７

有機酸・・肪酸代謝異常症の悪者家族会ひたまりたんぽぽ

理想の移行期医療のかたちは？＜有機酸･脂肪酸代謝異常症2023年現在に於いｰ（＞

　　　

△小児科にのみ受診しつづける。

　　　

○小児科と成人診療科の両方にかかる･

　　　

○成人診療科に移行する十年1～2回の小児科受診。

　　　

○完全に成人診療科に移行する(小児科から徐々に移行)。

　　　

ｘどこにも定期的に受診しない。

　

理想の移行期医療のかたちは､患者の状態･環境により個々に異なると思います。

　　　

いずれのかたちであっても､慢性疾患を持ちながら生活していくには、

　

年齢や重症度を問わず安心して医療機関にかかりつづけられることが大前提です。
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患者と家族のよりよい将来に向けて

○プロフィール

所

　

属:CDKL5遺伝子欠損症患者家族会

　　　　　　　　　　　　　

らぶはんず

氏

　

名：安部

　

恵美(あんべ

　

えみ)

第一子となる長女がCDKL5欠損症と診断。現在二児の母として、育児と

仕事と家族会活動に情熱を持って奮闘中。

2021年よりらぶはんず代表として活動、CDKL5 Alliance Leadership Board

Member(国際CDKL5連盟役員メンバー）としても活動中。

○発言要旨

　

この度は、このような場にて私ども患者家族会の声を発表させていただく機会を頂き、誠にありがと

うございます。

　

当患者会は2013年に正式に家族会として発足いたしました。当初はSNS内の非公開サークルにて数

家族ほどのコミュニティでしたが、希少疾患であるため情報や支援がとても少なく、疾患への研究や支

援の拡充、また患者家族同士の交流を目的として会を立ち上げることになりました。

　

発足から10年、今では50弱の家族数まで増えましたが、希少疾患であり大変な疾患なことは変わり

なく、特定の分野においては知っていただける疾患にはなっているものの、まだまだ啓発活動は欠かせ

ません。しかし、発足当時より患者家族としての要望でもあります指定難病や小児慢性疾患の取得には

至っておりません。日頃よりお世話になっております先生方のご尽力もあり、国への申請という手前ま

でようやく進んではいるものの、患者家族としてはもどかしい想いでおります。成人期を迎えている患

者も数名おり、今後のますますの研究支援と助成が必要不可欠です。

　

患者と家族にとって、また、まだ診断のついていない支援を必要とする患者にとって、こうした指定

を取っていくことはとても重要です。きちんと診断がつくことは、支援や理解が進み、未解明の部分も

多い希少疾患にとっては多くの課題解決に繋がります。もちろん、それだけでは解決しない問題もたく

さんありますが、まずは目の前のできることを一つ一つ積み重ねていくことが私たちの責務であり願い

です。

　

欧米では制度は違うもののこうした指定難病になっている国も多くあり、日本でもそうした動きがま

すます進んでくれることを願っています。
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３

４

治療法の確立を目指した連携

各所との連携を

　

大切にしたい

ｔニニニj

希少疾患だからこそ直面する壁

ｌ新薬の治験参加と希少疾患の壁

吟患者数の少なさを理由に治験を外されてしまう

ｌ指定難病・小児慢性疾患への登録

⇒希少疾患が故に登録が進まない
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５

６

　

多くの方にこの疾患を

　

知っていただくことで

　

研究が進み、治療の扉が

開かれることを願っています

　　　　

ご清聴

ありがとうございました

33

因徊邨
超 齢



福島県難病相談支援センター難病研修会f

所
氏

○プロフィール

こついて

属：福島県難病団体連絡協議会

名：今井

　

伸枝（いまい

　

のぶえ）

1957年福島県福島市生まれ。中学時代から脚の筋肉に力が入らなくなり

徐々に進行するが、家族にも話すことが出来ず生活を送っていた。20歳

で総合病院を何件か受診するが診断がつかず、27歳の時に「遠位型ミオ

パチー三好型」と診断を受ける。1997年に患者会を知り、筋ジストロフ

ィー協会福島県支部に入会し患者会活動に関わる。現在は、福島県難病

団体連絡協議会事務局長、日本筋ジストロフィー協会福島県支部副支部

長を務める。

○発言要旨

　

福島県難病団体連絡協議会(以下難病連)は､令和1年度より福島県より福島県難病相談支援センター(以

下センター)の運営を受託し5年が経過した｡同時に難病連の事務所を福島県庁本庁舎1階のセンター内へ移

した。

　

センター事業の一環である難病研修会は専門職を対象に毎年開催してきた。

　

令和1年から４年の開催後のアンケート結果と､センター相談支援員とスタッフの話し合いで､難病の基本的な

こと､患者･家族のこと､難病施策等を伝えたいとの意見が出たために､今回の開催に至った。

　

令和5年度開催内容は､演題｢難病とは何か｣～患者会の役割と難病法～とし､講師は､特定非営利

活動法人難病支援ネット･ジャパン代表理事､一般社団法人日本難病･疾病団体協議会(JPA)顧問

伊藤たてお氏に依頼した。

　

以上の内容で､約３００通の開催案内を送付したところ130名の申し込みがあり､定員40名であったが､倍の約

80名の参加者を受け付けることとし､断った方へは、当日資料を送付した。

　

参加者からは事前質問や当日質問が多く出た｡オンラインでの開催であったが､参加者同士がより難病を知ろ

うという積極的な姿勢と､お互いの交流を必要としていること､交流を持ちたいという意欲を感じた。

　

当センターは現在､参加を希望する専門職が他の事業に参加をしたり､相談業務の中で専門職との丁寧なや

り取りに心がけていることも､今回のよい関係づくりに役に立っていると考える。

　

今後は､センターと難病連を中心に各機関､専門職とのつながりを継続すると共によりよい関係作りに心がけ、

難病に関しての相談窓口として活動を充実させていきたい。

34
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１

２

福島県難病相談支援センター

　　

難病研修会について

福島県難病団体連絡協議会

　　

事務局長今井伸枝

福島県難病団体連絡協議会について

・難病の患者･家族会で組織されている

　　

(加盟団体９団体:県腎協､筋ジストロフィー､パーキンソン､膠原病

　　　　　　　　　　

ALS､筋無力症、多発性硬化症､線維筋痛症

　　　　　　　　　　

希少難病あせび会)

・勉強会､研修会､交流会の開催･参加

・行政等へ要望活動

・福鳥県難病相談支援センターの運営

　　

R1年(2019年)より福島県より委託を受けて運営５年目

　　

難病連の事務所をセンター内に置く

35



３

４

福島県難病相談支援センター事業内容

・各種相談支援(来所、電話､メールなど)

・就労相談(ハローワークの難病サポーターとの連携など)

・難病医療相談会･交流会

・難病医療･就労相談会

・難病研修会

・ピアサポート事業

　

おしゃべりほっとカフェ○

　

ピアカウンセリング研修会(ピアサポート養成講座)

･その他

難病研修会の５年の経緯

・令和1年度「摂食嘸下の基本と完全側臥位法について」

・令和２年度「難病コミュニケーション支援～ＩＣＴ救助隊に学ぶ～」

・令和３年度

　

コロナ蔓延防止重点措置のため中止

・令和４年度「難病患者さんへの心理的サポートを学ぶ

　　　　　　　　　　　　　　　

～難病患者を支援する皆さんへ～」

・令和５年度「難病とは何か」～患者会の役割と難病法～

　　　　　　　

講師:特定非営利活動法人難病支援ネット･ジャパン代表理事

　　　　　　　　　　

一般社団法人日本難病･疾病団体協議会（JPA）顧問

　　　　　　　　　　

伊藤たてお氏
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５

６

センタースタッフの話し合い＆アンケート

○スタッフの思い

・難病のこと基本的なことなどを知ってほしい。

・患者一家族のこと、患者会のことを知ってほしい。

・難病法について伝えたい(患者会の関わりや経緯について)

・支援者の抱えている疑問や質問を出してもらいたい。

○アンケートの内容(RI～R4)

・難病について基本的なことを知りたい。

・難病患者一家族のことを知りたい。

・難病患者の求めていることなど知りたい(会う機会が少ない)

令和５年度難病研修会

○目的

　

難病に関わっている専門職へ､難病患者として難病施策に関わってきた

　

立場の講師から､難病の基本的知識と施策の流れについて講話を聴く。

　

参加者が難病に関しての理解がより深まるために工夫をして開催する。

○対象者･案内発送先

　

各保健福祉事務所、中核市保健所､各市町村難病担当、各地域包括

　

支援センター､難病協力病院､看護協会(訪問看護ステーション)

　

介護支援専門協会､理学療法士協会､作業療法士協会､言語聴覚士協会

　

相談支援事業所､患者会

　　

３２１

　　

へ

　　　　　　　

゛

　

た
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７

８

○申し込み状況

　

Ｚｏｏｍ開催で定員４０名

　

８３名参加

　

申込者は１３０名になり、断った方へは後日資料を送付した。

○事前準備

　

事前質問を受け付けて内容によっては連絡を取り合った。

　

本番前にリハーサルを開催して、オンラインの確認と事前質問等へ

　

対応をした。

○当日の様子

　

参加者が積極的に講話を聴き、当日質問も多かった。

　

連携を求めていることを感じることが出来た。

開催後のアンケート内容より抜粋

１。講演内容について

　

①わかりやすかった

　

②難しかった

　

③どちらともいえない

26名

4名

5名

総論として､概要を知ることができてよかった。

患者会の強み､患者の立場の深さや重みを知ることが出来た。

今まで知らないことを知ることが出来た。

難病担当になり基礎知識がなかったので難しかった。
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９

10

2｡受講しての感想

　　

･地域には､難病患者だけでなく､障害者同士が交流できる場がない。

　　

地域課題として今後は声をあげていきたい。

　　

･講演の中で、資源がないなら自ら資格を取って運営していくという話

　　

を聞いて、自分たちが受け身であったと感じた。

　　

･支える人が沢山いると改めて知った。

　　

･生きる場で生活できるように多職種の連携を心掛けたい。

　　

･支援者が悩みを打ち明ける場が限られているので､ネットワークを

　　

構築することは重要だと思った。

　　

･住みやすい地域づくりに繋げる大切さ､一人では出来ないこと、

　　

みんなの力が必要なことがわかった。

感じたこと＆今後の課題について

○相談業務と相談支援員､スタッフの姿勢

・今後も日頃の相談業務を丁寧に相手の立場に立って行っていく。

・各機関へ繋ぎながら一緒に考えていく姿勢を大切にする。

・相談者へ相談内容をどのように受けて、どのように戻していくのが

　

望ましいのかをセンター内で話し合い良い形で戻していくようにする。

○センター＆難病連が身近な存在でありたい

・県庁本庁舎1階にあること､難病相談支援センターと難病連が同じ

　

空間にいることのメリットを活かしていきたい。

・各機関との連携を大切にして、今後は積極的に繋いでいきたい。
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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 3

第二部

発表資料
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難病法・児童福祉法の５年見直しの総括

○プロフィール

gll9

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り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。

2016年に茨城県内で難病カフェ「アミーゴ」を設立し、副代表を務める。

○発言要旨

　

2015年１月１日に施行された難病法の５年目見直しは、当事者の大きな期待をもって2022年12月に

改正された。難病患者の関心が高い改正点として、「医療費助成開始時期の遡り」、「難病相談支援セン

ターの連携強化」については2023年10月から施行され、F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2024年４月に施行される。

　

医療費助成開始時期の遡り期間については原則１か月、特例３か月の上限設定がなされており、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患者も含めた想定事例の事前共有が図られてい

る。今後の実務事例の集積と共有化を継続してお願いしたい。

　

難病相談支援センターは当事者の困りごと解決の窓口として地域支援の要となるべき機関である。当

事者の相談事は療養や就学・就労に限らず、経済的困窮、家庭内トラブルなど多岐にわたり、至急の対応

を要するヶ－スも多いため、他の専門支援機関との連携は不可欠である。改正法施行による連携強化と

相談案件の早期解決に大いに期待する。

　

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、難病克服のための治療研究の推進が期待

できること、難病患者が就労支援や福祉サービスを活用しやすくなることなど、療養生活の質の向上や

社会参加の促進が期待できる。また、登録者証が障害者手帳のような社会的認知を獲得し、難病啓発に

つながることも期待できる。一方で、データペースの運用において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なければならないこと、マイナンバー連携による登録者証の運用につい

ても利用者が安心できて使いやすい仕組みの構築が必要である。

　

マイナンバー連携により登録者情報が災害関連施策にも提供されることから、当事者のプライバシー

に配慮しながら避難行動支援に役立つ災害対策を各自治体が整備していくことも大きな課題である。

　

３年間のコロナ禍により情報通信技術の利便性と重要性が共通認識となった｡技術を活用できる世代と

活用できない世代の格差、通信インフラの整備された都市部と通信環境の劣悪な辺境部との地域格差な

ど新たな格差が生じている。今後の施策拡充のデジタル化を図るうえでは大きな障壁となり、格差の解

消に向けた取り組みが必要である。
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１

２

今日の

難病・慢性疾患全国フォーラム2023

難病法の５年見直しの総括

　　　　　

2023/11/18 (土）

一般社団法人

　

日本難病・疾病団体協議会

　

（JPA : Japan Patients Association ）

　　　　

代表理事

　　

吉川

　

祐一

話題

１

２

３

４

．難病法の目的と理念

.5年目見直しのポイント

．改正法の附帯決議

．地方行政と地域患者会の連携

43

i f＼f＼ ･.･･･
.lレＭ日本軸鸚・疾病団皿協議參

ｌ肖肖・－・
!７ＭＭ日本雅懐･疾病励体協議季



３

・成立

・施行

・
輝

・
・

難病の患者に対する医療等に関する法律

2014年5月23日（※JPAが「難病の日」に登録）
2015年1月１日

　

（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。

Ｉ入入1.1 ’.

f I" MB末男癩・疼痛団体協議１

　　　　　　　

【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。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

;ppｓχ。。｡。。alttflti。
４
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今日の話題

１

　

２

難病法の目的と理念

5年目見直しのポイント

３。改正法の附帯決議

４．地方行政と地域患者会の連携

・ajS

し’Ｍ日素町呵・贋病団皿!ａ崎參

　

【主な改正点】

○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

45

Ｉ入入

　

・
り゛Ｍ日本岫嶺･頻嘴団体協輿ｆ



７

８

【改正点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

　　　　　　　　

令和5年10月1日施行

期待＞重症化時点で最適な医療（高額医療を選択できる）

　　　　　

-）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

　　　　　

⇒自治体の対応に格差を生じない運用の公平化

I f＼ f･　・

・‘y4日本難耳・疾病団体↑會誦１･

【改正点②】データベースの充実と利活用

難病(軽症者含む)・小慢・他データベースの連結解析

　　　　　　　　

令和6年４月1日施行

期待＞関連データの相互補完による研究、治療の推進

　　　　

≒難病克服につながる寛解維持や根治療法の開発

懸案＞個人情報を含むデータの適正な管理

　　　　

⇒関係外部への情報漏洩の防止

　　　　

うデータ利用状況と成果を提供者（患者）と共有
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【改正点③】患者データ登録と登録者証の発行

　　　　　　　　

令和6年４月1日施行

期待＞就労支援や福祉サービスの活用の広がり

　　　

り社会参加の促進、認知向上が難病啓発のきっかけ

懸案＞マイナンバー連携による運用の利便性と信頼性

　　　

-ﾀ利用者の使い勝手の良さ

　　　

ｰﾀ外部への個人情報漏洩の防止

１肖入・

　

・
Iぺヽ¨ｑ日本吋魯・曜癖皿Utan#:

【改正点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

　　　　　　　　

令和5年10月1日施行

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

　　　　　

ヨ困りごとの早期解決

懸案＞有機的連携の関係構築
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今日の話題

１。

２。

３。

４

難病法の目的と理念

5年目見直しのポイント

改正法の附帯決議

地方行政と地域患者会の連携

●卜肖･.･●･・
1ドＨ日本的魯･疾輿団体協議１

改正法の附帯決議①（衆院附帯決議の関連10項目）

１１．難病患者など障害者手帳は取得できないが障害によって働きづらさを抱

える者への就労支援のために必要となる就労能力の判定の在り方について検討

し、必要な施策を講ずること。

２１．指定難病及び重症度分類の基準の選定に当たっては、引き続き、医学的

見地に基づく日常生活上の困難さも十分考慮すること。また、小児慢性特定疾

病について、成人後も切れ目のない治療が可能となるよう指定難病に指定する

ことを検討すること。

２２．難病患者等に対する医療費助成の前倒しに当たっては、申請日から医療

費助成の対象の病状であると診断された日まで十分に遡って助成の対象とする

こと。また、自己負担限度額の在り方について、引き続き、必要なデータ収集

を行うこと。
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改正法の附帯決議②（衆院附帯決議の関連10項目）

２３．就労支援、医療・福祉、ピアサポート等、多岐にわたる相談業務を担う

難病相談支援センターについて、関係機関との連携を密にしつつ、それぞれの

強みを活かした相談支援を充実させるとともに、地域間格差が生じないよう必

要な人員の確保や研修等による職員の質の向上に努めること。また、難病対策

地域協議会等が設置されていない都道府県等に対し、十分な協議が行われるよ

う、その設置を促すとともに、医療的ケア児等の他の協議会と共同で開催でき

る旨の周知に努めること。

２４．難病患者等が地域において適切な医療を受けることができるよう、必要

な予算や人員を確保しつつ、難病診療連携拠点病院を中心とした医療機関間の

連携や移行期医療の体制整備などに取り組むこと。また、難病患者等の診療が

制限を受けることは、命に直結することから、新型コロナウイルス感染症の感

染が拡大する中でも、診療に制限がかかることのないよう万全の対策を講ずる

こと。
･n n ■.-.･ -
jドト日本雅●･疾病団皿協議拿

改正法の附帯決議③（衆院附帯決議の関連10項目）

２５．難病患者等が治療によって、就労・就学において不利益な扱いを受ける

ことがないよう、環境の整備に万全を期すこと。就労については、病気休暇等

の普及促進、難病患者の障害者雇用率制度における取扱いの検討及び事業主へ

の正しい理解の啓発に取り組むとともに、働きやすい環境整備に取り組むこと。

２６．難病の根治に向けた研究、治療法の確立に資するデータベースの構築を

図るため、データ登録の促進に努めるとともに、オンライン化を始めとした事

務手続の簡略化を図ること。また、取り扱うデータは遺伝情報等が含まれるこ

とから、登録データのセキュリティ対策には万全を期すとともに、利活用の範

囲については慎重に検討すること。
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改正法の附帯決議④（衆院附帯決議の関連10項目）

２７．長期療養を必要とする難病等に苦しむ者や子どもが地域において適切な

福祉サービスを享受できるよう、地方自治体が作成する障害福祉計画・障害児

福祉計画に係る基本指針にその趣旨を明記すること。

２８．難病に苦しむ者の就労状況の実態把握に努め、治療を躊躇することなく、

就労できる環境を創出するための、関係制度の検討及び他領域にまたがる政策

の連携を通じた、支援策の充実に努めること。

２９．包括的な難病等対策を実現するため、難病等に対する有効な新規治療

薬・治療方法の開発を進めるとともに、新たに治療薬が実用化された場合など

において、早期診断及び早期治療が可能となるような医療提供体制を早急に整

備すること。

今日の話題

１

　

２

３

　

４

難病法の目的と理念

5年目見直しのポイント

改正法の附帯決議

地方行政と地域患者会の連携
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地方行政の役割（衆院附帯決議より抜粋）

１．難病相談支援センター

　　

・人員の確保や研修等による質の向上

　　

・関係機関との連携

　　

・それぞれの特徴と強みを活かした相談支援
２，難病対策地域協議会・小慢対策地域協議会

　　

・設置の促進、関係者間の十分な協議

　　

・医療的ケア児等の他の協議会との共同開催
３．障害福祉計画・障害児福祉計画

　　

・基本指針に難病対策、小慢対策を明記

ｌ・４：

　

・

じＷ日本雅麟・疼嘱団体協崎ｉ．

　

患者会の役割：地域の活性化と施策の底上げ

○患者どうしのつながりの再構築
・対面交流の復活
・オンラインの活用

○難病相談支援センターとの連携

・ピアサポート体制の強化

○地方行政への働きかけ

・地域協議会の活用

・障害福祉計画・障害児福祉計画の策定への参画

５１

Ｓられ ．・
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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

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

麗残されている課題

　

・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、医療的ヶ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減を

①

　

小慢一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･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<

ださい。

④

　

遠隔地の医療機関にかかるための患者･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

　

小慢一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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「難病患者の就労困難性の調査速報（１）」

難病患者の就労困難性と就労支援ニーズのアセスメントのポイント

○プロフィール

所

　

属：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

　

研究部門

　　　　

氏

　

名：春名

　

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）。WHOのICF

開発に参加し障害研究を開始。1997年に難病患者の全国就労実態調査｡難病

対策委員会専門委員、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。治療と仕事の両立支援ガイドライン難病マニュアル部会座長。

ハローワーク、障害者職業カウンセラー、難病担当保健師、難病相談支援セ

ンター相談員、ジョブコーチ等への研修講師。「難病のある人の雇用管理マ

ニュアル」「難病のある人の職業リハビリテーションバンドブック」等の執

筆担当。

○発言要旨

　

難病患者の就労問題は、難病医療の急速な進歩により新たに生じた障害問題である。今回の患者調査

により、従来、社会的に十分に認識されてこなかった難病患者の「その他の心身機能の障害」の内容や

程度と就労困難性の関係や、それに応じた治療と仕事の両立等の、職場での配慮や地域の専門的支援へ

の二－ズも明確にした。これらにより、従来の障害認定基準に含まれていない難病患者の就労困難性を

より具体的にアセスメントし、効果的支援につなげるポイントを示した。

　

●難病患者の就労困難性を明らかにする目的は、多様な難病患者の完全な人権と社会参加の妨げとな

　　

っている状況を理解し、共生社会の実現のための課題を明確にするためである。そのために、障害

　　

の医学モデルと社会モデルを総合した障害構造論に基づき、就労困難性と支援ニーズを一体的に捉

　　

える必要がある。

　

●患者調査により、難病患者は、従来の障害認定以外の「その他の心身機能の障害」による、治療と

　　

仕事の両立等に関係する特徴的な就労困難性を有していることが明確になった。また、就労困難性

　　

の増大や軽減に関係する職場配慮や地域支援の役割、さらに、個別支援に必要な多面的なアセスメ

　　

ントの必要性も示すことができた。

　

●今回の患者調査により、従来の障害認定基準になく見落とされがちであった「その他の心身機能の

　　

障害」の具体的な内容・程度と就労困難性の関係を明らかにすることができた。これらの調査結果

　　

は、今後、難病患者の就労困難性を具体的に認定するための基準等の検討や、難病患者の人権と社

　　

会参加の促進に向けた総合的なアセスメントのあり方の検討の基礎的な資料となるものである。

　

また、患者、事業主、支援機関の調査結果を踏まえ、調査研究委員会であげられた今後の検討課題に

ついても紹介する。
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｢難病患者の就労困難性の調査速報(1)｣

難病患者の就労困難性と就労支援ニーズ

　　　　

のアセスメントのポイント

Ｊ

らしく、はた

難病･慢性疾患全国フォーラム2023

　　

令和5年11月１８日(土)

’
卜
」
Ｅ

　　　　　　　　　　　　

き政万政忌λ４Ｓ･摩擦･^mmmmsmmmED

障害者摺業総合センター研究部門

ともに 社会的支援部門

ail･喝呼吸ｅ捗９儡i9
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難病により、長期にわたり、職業生活に相当の制限を受け又は職業生活を営むことが著しく困難な者

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

事業主の障害者差別禁止、

　

難病により、各制度の障害認定基準を満たす者

　　　

合理的配慮提供義務の対象

　　

：:騨:ｒ゛

　　　　　　　

職業リハビリテーションの制度･

　　

・精神障害者保健福祉手帳

　　　　　　　　　

サービスの対象

　　

事業主の障害者雇用義務の対象

　　　　　

偏臨;昌;゛“ｓ゛４“

　　

障害者雇用納付金制度の対象

　　　　　　

’昌;::ｒ舅≒こ77:r:i

　　

事業主への多様な助成金の対象

　　　　　　

主支援等

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

・障害者就業･生活支援センター

　

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」）や

　

障害者雇用安定助成金（「障害者職場定着支援コース」）の対象( 358疾患・）ヨo180．１,ｔ
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センター－

怖り洲潮贈禰囃細幽湘|町|柵|り降………………………………………

一障害者雇用促進法上における｢障害者｣の定義には､障害者基本法での定義のような「社会的障壁｣との関係は含ま

れていない｡環境と相互作用の概念は､「障害の特性に配慮した必要な措置｣等として扱われている。

　　　　　　　　

「

身体障害、知的障害、精神障害（発達障害を含む。第六号において同じ。）

　

（以下「障害」と総称する。）があるため、

誉むことが薯Ｌく困瞳な者

その他の心身の機能の障害

第三十六条の二事業主は。労働者の募集及び採用について、障害者と障害者でない者との均等な機会の確保の支障となっている事情

　

を改善するため、労働者の募集及び採用に当たり障害者からの申出により当該障害者の障害の特性に配慮した必要な措置を講じなけ

　

ればならない｡ただし､事業主に対して過重な負担を及ぼすこととなるときは､この限りでない。

第三十六粂の三事案主は、障害者である労働者について、障害者でない労働者との均等な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普するため、その雇用する障害者である労働者の障害の特性に配慮した職務の円

　

滑な遂行に必要な施設の整備、援助を行う者の配置その他の必要な措置を講じなければならない。ただし､事業主に対して過重な負担

　

を及ぼすこととなるときは、この限りでない。

－

一
一

　

障害・身体障害。知的障害。糟神障害（発達障害を含む。；その他ａ）心身の岨能の障害･iU下「障害」と総林する。３がある者であって。

障害|－|び廿●釣鐘鐘により|継続的|に|日常生活又は|社会生活|に/相|当|な制限|を受|ける|状|態|にあ|る|ものをいう。

　

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営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

のをいう。
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･我が国の障害認定は､ｌ因疾愚によらず機能障害により障害を認定する｡難病患者についても､従来､原因疾愚によらず､障害認定基準

　

に合致する場合に障害認定がなされてきた｡しかし､難病患者の3分の1程度は､治療により､障害認定基準に合致するような機能障害の

　

発現が抑制されている｡ただし､完治しているわけではないため｡様々な健康状態や症状に起因する就労困難性が生じている。

･そのような障害特性は､障害者雇用促進法第２条の｢障害者｣としては認められてきた(｢その他の心身の橋飴の障番｣)が｡障害者手帳制

　

慶の障害認定基準に含まれないために､障害者層用事剛度の「対象障害者｣には認められていない｡従来障害認定に含まれない難病愚

　

者の就労困雛性につながる障害特性を的確にアセスメントし｡週切な制度･サービスにつなげられるようにする必要がある。

'●

４

５

･｢障害者の就労困難性｣とは､健康状態に関連した職業場面における活動制限･参加制約

・「障害者の就労困難性｣は､個人と環境との相互作用によるものであり､各人が選ぶ仕事内容､職場環境､支援等の活用によ

　

り異なる

作粟療甚士

心塵療法士

支援嶮器専門歌

社会槽祉士

医康関係轍 匠師
健康状態

人事廻幽者

　　　

参加

･各人に合った仕事への

　　　

就職等

　　

個人因子

･性別･年齢

･興味
･スキル
･知歯や経験

ハローワークの職

撞相皿･職業紹介

キャリア梱喰

心●佃談

心身機能･構造|

職場担皇考

　　

活動，

･職場や皿業生孟での

　　

謀●等

づヨプコ→

　　　　

環境因子

･アクセシビリティ

一合理的配慮
･障害者差別
･専門支餓､社会資源

2001年のＷＨＯの国瞭生活機能分類CICF)の枠組による就労困難性と支援関係者の複式図
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了

･「障害者雇用促進法｣での障害の定義が医学モデルに準拠しているため､本調査分析における｢就労困難性｣の分析も医学モデ

　

ルに準拠する。

　　

・＝難痢疾患により様々な機能障害が生じ､それにより能力障害(職業生活上の相当の制限)が生じ｡さらに社会的不利(瞰業生活を営むこと

　　　

の著しい困雛)が生じる､という捉え方､とする。

・｢就労困難性｣に対する環境因子や個人因子の大きな影響については｢かく乱要因｣として､分析において調整因子として扱う。

･また、「就労困難性｣の軽減に関係している環境因子等については、｢支援や配慮の必要性｣として捉える。

｢‾」‾ａＦ‾１

･難病患者の､実際の職業準備､就職活動､職場適応･就業継続等の多様な職業生活上の困難状況は､複雑な個人と環境

の相互作用として分析する必要がある。

　

ｙ単純に機能障害と就労困難状況の関係を分析すると。多様な環境因子や個人因子がかく乱要因となって明確な関係

　　　

性が明らかにならない。（医学モデル）

　

ｙ同様に､効果的な配慮や支裸のあり方の分析においても､難病の機能障害の多様性や個人の多様性がかく乱要因と

　　　

なる。（社会モデル）

調整因子:個人因子(性一年齢､楽観性／悲観性､首尾一貫感覚

　　　　

環境因子(都会／地方､企業規模､等)
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｜

－

｜

｜
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一･

｜

｜
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ロ鉉者の難病(

　

数回答

　　　　　　　　　　　　　　　　　

取得している

　　　　

1､つエ

　

‘

　　

申臍していない

　　

無回答

　

回答数(計)

　　　　　

神経一筋疾康

　　　　　

43.m

　　　　　　

l.k

　　　　　　

瓜

　　　　

o;x

　　　

lal;

　　　　　　

代謝疾患

　　　　　

36.1*

　　　　　　

4,k

　　　　　　

j;4卜

　　　　

02s

　　　

l品s

　　　　

染色体･遺伝子異常

　　　　

6♂7、

　　　　　

o.S、

　　　　　

泌、

　　　

ふ

　　　

鵬、

　　　　　　

免疫疾窟

　　　　　　

瓦Z

　　　　　　

22

　　　　　　

●

　　　　　　　　

1,374

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

け4¶

　　　　　　

1.6S

　　　　　　

as.8%

　　　　

0.5

　　　

10仇

　　　　　

循環器疾患

　　　　　

51;、

　　　　　

o.;、

　　　　　

護、

　　　　

0.0%

　　

110(八

　　　　　

消化器疾患

　　　　　

感

　　　　　　

11k

　　　　　　

晶.5s

　　　　

o;s

　　　

¶1･ぶ

　　　　　

内分泌疾患

　　　　　

50

　　　　　　　

3 183　　　　　0 236

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

21,?へ

　　　　　　

1.3%

　　　　　　

77､5%

　　　　

0.0S

　　　

10(八
雲

　　

血液疾患

　　　　　

落

　　　　　　

21ゝ

　　　　　　

87.S≫

　　　　

0.k%

　　　

11鼠
群

　　

腎･泌尿器疾患

　　　　　

、剱、

　　　　　

31、

　　　　　

ぶa

　　　　

o.k

　　　

芯

　　　　　

呼吸器疾患

　　　　　

3昌、

　　　　　

ふ

　　　　　　

沼

　　　　

ふ

　　　

瓜

　　　　

皮膚･結合組綴疾患

　　　　

飛、

　　　　　

、.k、

　　　　　

晶

　　　　

、.k、

　　

黒

　　　　　

骨･関節疾愚

　　　　　

3昌、

　　　　　

21、

　　　　　

昌

　　　　

ふ

　　　

温

　　　　

聴覚･平衡機能疾愚

　　　　

ふ

　　　　　　

ふ

　　　　　

92.1%

　　　　

o.§、

　　

温

　　　　　　

視覚疾愚

　　　　　

ぷ、

　　　　　

ふ

　　　　　　

泌、

　　　

o2、

　　

ぶ、

　　　　　　

他疾患

　　　　　　

54

　　　　　　　

4 ∂∂　　　　　0　　　118

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

45鳥

　　　　　　

3.銭

　　　　　　

50.8%

　　　　

0.㎝

　　　

100S

　　　　　　

無回答

　　　　　

45.2≫

　　　　　　

2一乱

　　　　　　

5111

　　　　

0.k

　　　

lla

　　　　　

回答数(計)

　　　　　　

器

　　　　　　

ぶ、

　　　　　

閤

　　　　

ol;、

　　

1沢

　　　

８

８

９

…………………………………………

?弔IF叫阿聊聊

,

岬弓|｢|
|｡…………………………………

Ｔ現在の所得・収入に満足している

2｀現在の資産・貯蓄に満足している

.ま=現在の健康状態が続くのであれば

　　　　　

将来の家計に不安はない

④今後、病気が悪化した場合の家計

　　　　　　　　　　　

に不安がある

ら'｀･現在、既に生活が破たんしかけて、

　　　　　

いて、至急に支援が必要

■全くそのとおり

O％

臨ややそのとおり

20％ 4０％

　　　

状況

Ｓどちらでもない

6０％

□やや通う

8０％

□全く通う

にの表で独立したカイニ乗検定(標準残差分析〉)(母数=全回答者n=4.523)

61

１００％

目無回答

９

-9% --に.18％フー.２０％‥　y::::ｊ:24% ･'::丿:::::と　　29％－

　　

12% --　20% *･ ■003-:-::･:･:{{{{･}:27%*゛･}y･}:{{{{･:　　　36％“

6％‥芸iY6百i

　

15％

　

卜翌:::25% '■･二甘　　　37% *･

　

i=^'■■■'":･:･■;:'■"-:-jaiaaa6396^ Ｅ＝＝＝＝＝＝＝･ヨヨΞ２二日ｓきご]

6% -- 1 1 %二　17% '゛　し:::::■:-:■:19%::yjj::::　　　　45% ･゛



　　　

早ca

　　　　　

an

　　　

，．，

　

i夕・ぷ

　　　　　

・ゝ

　　

月じ

　　

ca

　

寺Ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

八

　

Ｓ

　　　　　　

又

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

　　　　　　　　

?･医師による就業禁止や制限

　　　　　

63% ■■　　　　　yﾝ:で18% -■::■:■:■:*13"* - -･･

　

Ｚ定期的通院等の必要性による生活上の支障

　　

30‰‥

　　

:j.且.:二:l:.:l:,:38%■'.丿:l:{･lｙ}.･::に:　24%　　51'・

　　

３服薬や冶療の必要性による生活上の支障

　　

33％"

　

:{{･:･:･:･:･:･}:{･}.･:･3＆剱………:l:l:.'::7::l::::::::::::::::

　

22% - -　7％‥

4全身的な疲れやすさや体調゛ｓ'゛認こ

　

1･ヽ‥

　

二回令ﾌｸﾞjﾌﾟiJi,illJliiilliilll

　　

－

　　

ｌ･ｌ～ｌ

　　　　

５少しの無理で体調が崩れやすいこと

　

17％‥卜匹728S‥,:,:,:,y,:,:1:1

　　

32‰

　　

SS1 9% Sv!

　　　　　　　

６活力ややる気，集中力の低下

　

23s・･

　

三回うoK………:,:::::::;::::::::･｀::

　　

2匹

　　

I4"i,~

　　　

7遭動協爾障害，ふるえ，歩行機能障害

　　　　　

57% ■■　　　　　二:20°≪' ■::.･ 14S －6S －

　　　　　　　

８将来に病状が進行するおそれ

　

□ｓ‥

　

:■:■:■:■:■:■■■:■:■2ぴ61に予言　27"h ■'　　翌翌22‥Ｅ猛

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

■■■■■■

　　

||-¶-|

　　　　　

●－．．－

９身体の痛み(筋肉・関節痛，神経痛iS1

　　

27% ■‘　二言ﾀﾞ吻二三丿　　27s　　ロプ‘i

　　　　　　　　

IQ皮層の障害や容貌の変化

　　　　

60% ■■　　　{四丿:{÷:£8% ■･ >::::::-:^:IS・‘64も'

m

　

25％

　　

よ二卜り………::..:l.::l｡l.:|.:

　　

26s

　　

:r4°i,""l

　　　　　　　

皿精神や心理面の症状や障吝

　　

311.■■　　H･,･,{{{{{･:3oｓ‘;':1:ｙ:ｙ::　23%- 12*e - ・

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一一一一-一一

　

………二'三'-

　　

-,一一一一一一

　　

障害者手帳の

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

○％

　　

２０％

　　

４０％

　　

６０％

　　

８０％

　　

100%

　

申請をしていな

　　　　　　　　　

「¬特になし

　　　　　　　　

戸疆社会生活にかなりの支障がでる程慶

　　　　　　

こ：

　　　　　　　　　

ぶ芯芸,．あまり支障がない裡度

　

Ｚ芯ぷj;昌で器こａｒ'゛

　　　　　　

い難病患者

　　　　　　　　　

12g社会生活にやや支障がでる程度

　

ｓΞ3無回笞

　　　　　　　　　　　　　　

3,410名

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１０

10

　　　　

就職;動

　　

困難状況

　　　　　　

、Lヽ

　

脂

　

早害

　

等

　

程ｘ

　

関係

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

就職活動の困難程度

　　　　　　　　　　　　　　　　　

不安や困り事が

　

不安や困り事が

　

不安や困り事が

　　　　

回答数(

　　　　　　　　　　　

不安や困?事の

　

あったが、

　　　

あり、

　　　

あり、

　　

無回答

　

計)

　　　　　　　　　　　　

経験なし

　　　

解決済み

　　

やや未解決

　　

全く未解決

　　　　　

ｚむI_

　　

｜

　　

22%

　　

｜

　　

0.8S

　　

｜

　　

０.４%

　　

｜

　　

∂.M

　　

l

　

0.0%

そ

　　　

特に゛し

　　　

1%/OS/3%

　　　

0%/0V1%

　　　

OS/o%/OS

　　　

OS/OS/o%

　

OS/O%/O%

　

3.8%

の|社会生活にあまり支障1

　　

4.0%

　　

1

　　

A.6%

　　

1

　　

2∂S

　　

I

　　

f.6%

　　

』

　

o.n

筥

　

がない程度

　　　

2X/0%/5%

　　　

2%/OV5S

　　　

0*/4V4%

　　　

I%/OS/2%

　

OS/0%/0%

　

13,2%

jひ｜社会生活にやや支障1

　　

3.2%

　　

1

　　

7.5X

　　

1

　　

9.4%

　　

I

　　

7.9%

　　

1

　

0.1%
S

　

がでる程度

　　　

2S/OS/4%

　　　

7%/6%/8%

　　

5%/4%/11%

　　

5%/12%/8%

　

9Q 1 Bl

能|社会生活にかなりの支1

　　

i"./*

　　

1

　　

Z∂i

　　

l

　　

12.1%

　　

1

　　

19.0%

　　

1

　

0.a

1

　

障がでる程度

　　　

lV4%/2*

　　　

1IV2%/7%

　　

levisvm

　　

21%/27%/18%

　

o%/O%/0%41,2S

害

　

社会生活が全くできな

　　

£Zi

　　　　

ニａ

　　　　

2.3X

　　　　

8.9%

　　　

0.1%
望

　　

いｕ

　　

n/2%/0%

　　　

3%/ovn

　　　

4S/2%/2%

　　

16%/16V7)i

　

o%/OS/O%

　

13.4%

　　　　　　　　　　　　　

0.0%

　　　　

0.1%

　　　　

0.0%

　　　　

0.2%

　　　

0.1%

　　　　

無回答

　　　

o%/OS/O%

　　　

0%/0%/0%

　　　

0%/0V0%

　　　

O%/4S/O%

　

ＯＶＯ%/OS

　

0.3S

　　　

回答数(計)

　　　　

12.3%

　　　　

22.3?i

　　　　

26.9%

　　　　

38.0%

　　　

0.S

　

100.0%

　　　　　　　　

(敏道sfriaiでの就職活勣経験者11=1,971),1-.段:全体、ト段:呻害者１帳取心／中嶋したが認亡なし／申岫なしのそれぞれ刀巾でのI斟酌

11

62



12

13

－
－

｜
ふ
’
。
ｊ
ｊ
ｌ

１２

↑企業への求人応募・就職活動の仕

　　　　

42％‥

　　　　　　

26％”

　

*■■*■■■?£■£■7D*■"■■■_?M"I＼J7v

　　　　　　　　　

方が分からない

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

”””””

②求人に応募しても面接やそれ以降

　　　

42％゛゛

　　　　

23% -　　一一S2I%　　14％一一

　　　　　　　　　　　　

“准なゝ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

”゛””

③企業への病気l芸;余l雲富鷺智

　　

23% *　　　23％　　　　　3o％=g…　　23％

　

④最終的に希望の就職に至らない

　　　

33% - ･　　　　20％　　　－23％－　　　23％”

（らj体調や仕事の準備が整わないまま

　　　

37％‥

　　　　　

21％

　　

g＝＝μS

　　　

17％--

　　　　

、就職を急ぐ必要があった

　　　　　　　　　　　　　　

=゛“-“=

　　　　　　　　　　　　　　　　　

％

　　　

20％

　　　

４０％

　　　

60％

　　　

80％

　　　

10（

□不安や困り事の罹験なし

区】不安や困り事があったが、解決済み

　　　

４０％

　　　

60’

　

状況

四不安や困り事があり、

■不安や困り事があり、

やや未解決

全く未解決

目無回答

障害者手帳の申請をしていない難病患者で､最近5年程度での就職活動の経験のある者1,455名

「職場｀

　

心

　

就業継続

　　

困難゛況

　　　　

他

　

／ｘ

　　

配

　

章。

　　　

゜χ

　　

。。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

職場適応や就業継続の困難程度

　　　　　　　　　　　　　　　　　

不安や困り事が不安や困り事が不安や困り事が

　　　　

回答数（

　　　　　　　　　　　

不安や困M事の

　

あったが、

　　

あり、

　　　

あり、

　　

無回答

　

計）

　　　　　　　　　　　　　

経験なし

　　

解決済み

　　

やや未解決

　　

全く未解決

　　　　　　

ｒむ1.

　

1

　　

2.5X

　　

｜

　　

0.5%

　　

｜

　　

四

　　

｜

　　

0.3%

　　

｜

　

0.1X

　

そ

　　　

特に゛し

　　　

0%/0%/3%

　　

0%/0%/1%

　　

1%/0%/1!t

　　

0%/0%/0%

　

0%/0X/0%

　

4.n

　

21社会生活にあまり支障1

　　

5.2＼

　　

l 4.3%　　｜　　4.乃　　I　　J　　I　0.1%

　

駕

　　

がない程度

　　　

＼%/0%/6%

　　

2V0%/5X

　　

n/o%/6＼

　　

1%/0%/2%

　

0%/2%/0%

　

15-9%

　

を|社会生活にやや支障が|

　　

Ｊ/奮

　　

｜

　　

5.3%

　　

｜

　

13.6S

　

｜

　　

旦a

　　

l

　

o､3S

　

身

　　　

でる程度

　　　　

2%/0%/4%

　　

5V2%/5%

　　

9%/1O*/15%

　　

5V10%/9S

　

OS/OS/0s30､6S

　

h轟浜

肖
゛5i’”議¨‾､延゛’゛、

9.8K

゛価l

　

の

　　

障がでる程度

　　　

2%/2%/2%

　　

8%/3%/4%

　　

15V12%/12%

　

25%/40%/18%

　

O%/０%/OS

　

38.8%

　

1一言雍芯ヽ。

　

二貧ﾌﾞ

　

二逮ﾌﾟ

　

ﾌﾞ尚ﾌﾟﾌﾞ

　

ﾆﾀﾞﾌﾟTﾌﾟ燕ﾌﾞ

。

　

程

　　　　

程度

　　　　

m/o%/Q%

　　

l%/0%/0%

　　

4%/0%/l%

　　

16V16V6%

　

0%/0!i/0%

　

度

　　　

無回゛

　　　　

0-1%

　　　　

om

　　　　

0.0%

　　　　

0.1%

　　　

0.1%

　　

03%

　　　　　　　

゜

　　　　

0%/OS/OS

　　

0%/Q%/0＼

　　

O%/0%/Oi

　　

0V2V0%

　

0S/2V0*

　　　　　　　

（岐辺5年間での一仕就刀什験名･n=3,179J.I:艮:や｡体、ト段:障害者千教収得／巾請したが砲・なし／巾消なしのそれぞれ丿pでの割和
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14

11仕事内容や働き方が体調管理の晋ぶ::1で?

　　

32% ■･　　　23%　.－ヨヨjTiΞＥＥΞE13‥

ｚ病気のせいで職場の負担になっていると感ll

　　

38% -゛　　皿

3-f±≫:7貿ご）雷::r簾品11j　　－‥　　　－　ＥＥｓ＝＝－‥

､４･上司や同僚との人間闘係やコミュニケーシヨ

　　

3B% ･■　　　15%･･･一一29％ΞΞe三　16% --

　　　　　　　　　　

ン’ス

　

｛

　　　　　　　　　　　

●●W啼m-､..､､..-四･W--●

Iぢj障害進行や病状悪化により素謡きなしで1だ

　　　

A9% ■･　　　　18% -　･S22'i、-SE 9％一一

IIｒｊ豊艶謡畝111％麗耗

　　

39% ■■　　　16≪　襲芸西豆7司弓i巨16％‥

　　

･ブ鴨状悪化により離職を余傅なくされる

　　　

4a%*゛

　　　

13％

　

ｒ7iΞΞ16％”

a｀傷病による集中力や意欲低下等詣S讐1

　　　　

67％‥

　　　　　

８％1さ｀18％-^

91休職期間が超遇して退職・契約非継続となる

　　　　　

68W ･･　　　　　8%-El2%-　‥

　　　　　　　　　　　　　　　　　

皿皿

　　

==ふ

　　　

･==

　　

==-O％

「‾1不安や困り事の経験なし

gZ不安や困り事があったが、解決済み

20％

　　

４０％

　　

60％

　

状況

皿不安や困り事があり、やや未解決

㎜不安や困り事があり、全く未解決

8０％

自無回答

障害者手帳の申請をし

ていない難痢患者で.最
近5年程度での一般就

労の経験のある者2,501

100%名

１４

　　　　　　

５

　

'等

　　

難｀i

　　　　

心

　

巳

　　　　　　　　　　　

～

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

職業準備性等の困難程度

　　　　　　　　　　　　　　　

ｔ

　　

不安や困り事が

　

不安や困り事が

　

不安や困り事が

　　　　

回答数(

　　　　　　　　　　　

1゛安゛ｌ事゜

　

あったが、

　　　

あり、

　　　

あり、

　　

無回答

　　

計)

　　　　　　　　　　　　　

経験４し

　　　

解決済み

　　

やや未解決

　　

全く未解決

　　　　　　

＿、

　　　　

2.1K

　　　　

0.8%

　　　　

∂､∂1

　　　　

αｊｌ

　　　

0.0%

そ

　　

特になし

　　　

0%/0%/3%

　　　

ovmi/1%

　　　

n/0%.ﾝ1%

　　　

O%ﾇ'0%/0%

　　

(Wi/O?i/O%

　

4.2%

21社会生活にあまり支|

　　

3.7%

　　

｜

　　

5.0%

　　

j

　　

5.4%

　　

｜

　　

しl

　　

l

　

o.ｏ･･
剪

　　

障がない程度

　　

lV0%/5%

　　　

1V0%/6%

　　　

2%/3%/7%

　　　

0%/Q%/)%

　　

0%/0%/0%

　

15.3%

心

　

社会生活にやや支

　　

ムZ!

　　　　

4.7%

　　　　

14.9%

　　　　

7.2%

　　　

0.1%a

　　

障がでる程度

　　

1%/(W/2*

　　　

3!i/1%/5X

　　

10＼/8V17%

　　

4VI1%/8%

　

0≪/0%/0*

　

28.5%

能

　

社会生活にかなり

　　　

t.0%

　　　　

ムき

　　　　

14.2%

　　　　

21.4%

　　　

0.2%
の

　

の支障がでる程度

　　

1%/0%/1%

　　　

3%/3%/2%

　　

16V8V14*

　　

26V44%/19X

　

OS/OS/0ｓ38.6%
1碗赳IS

　

二炭ﾌﾟ

　

:ﾌﾞ炭ﾌﾟ

　

でﾌﾟ炭ﾌﾟ

　

T芯ごT尽Tﾌ

13.2%程

　　

ない程度

　　　

0%/0%/0%

　　　

2V(H4/O%

　　　

5V0%/1%

　　

21V18S/7*

　

ivm/o%

　

3.

度

　　

無回答

　　

o､温o、

　

O
Jこo、

　

0､ﾌﾞ乙こｏ、

　

o､ｸ臨)、oぶじo、

　

0.3%

　　　

回答数(計)

　　　　

8.7%

　　　　

12､9S

　　　　

37.5%

　　　　

40,3*

　　　

o､6%

　　

100.0%

　　　　　　　　　

(全歓n=4.523).h段;令体、ド段;障肖者r,帳取得／申請したが赳七なし／叩請なしのそれぞれの巾での剤介)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１５

15

64
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障゛者

　

帳

　　

Ｓ

　

難病患者

　

職業;

　

１･

　　

－

　

ヽな就木

　

’

　　　　

ヽ

　　

（1:･治療と仕事を両立できるか自信がない

　

16% "　　26% ■*　　-Ξヨヨ^"37%"亜目iiig　20% --

　

゛I“゛ｎ旨旨ｒ畝卯h

　

2896･゛　　16％゛゛.一匹≧皿、　20％”

　

③就職や再就職が困難゛罹r?1117賢l

　　　

38％゛゛

　　　　

16％

　

謳靉Ξ驀冒17％--

　

I④難病で仕事を辞め７以来ヽ再禦讐?『20%-=ns 12%--

　

⑤難病と共に歩む人生設計や仕事の方向性

　

t8%*゛

　

13％゛

　　

四回

　　

27% --　－

　　　　　　　　　　　　　

について悩む

　　　　　　　　

””¨””－

　　

一一¨－”

　　　

’

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｏ％

　　　

20％

　　　

４０％

　　　

６０％

　　　

80％

　　　

100％

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

状況

　　　　　　

「¬不安や困り事の経験なし

　　　　　

四不安や困り事があり、やや未解決

　

－無回答

　　　　　　

にXJI不安や困り事があったが、解決済み

　

㎜不安や困り事があり．全く未解決

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

障害者手帳の申請をしていない難病患者3,410名

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1６

16

17

１７

65

　　　　

ＩＭ

　　

“ビ

　

゜!圭g゛゛

　　　　　

゜ ゛゛ ，゛４‘｀木　ｌ　　タ4羞ｄこ　/ゝ

.【暉験1難病と共に歩む人生設計や仕事の方向僅について悩む．

　　

【経験l難病による集中力や意欲低下毎から退職勣奨や解雇とな

，
l

　　　　　　　　

i

　

リ

　　　　　　　　

ｉ

　

心．．

　

■＝＝=-＝-＝＝－＝＝-=＝･･-==Ｉふ･'

　

支障なし

　

あまり支障なし

　

やや支障

　

かなりの支障

　

完全な支障

　　

○＿..__＿_＿‥＿_._＿･＿………__＿

　　　

＿

　　　　

将来に病状か進行するおそれ

　　　　　　　　

支障なし

　

あまり支障なし

　

やや重障

　

かなりの支陶

　

完全な支障

３

戸験】仕事内容T働き方が体調7理7点で無理があり働きにく

１

　　

３【舛決困難】病状零化により皿●を余儀なくさりる

　　　

'；

　　　　　　　　　　　　　　

０

１１

　　　　　　　　　　　

１

　

１ｉ

，__

　　

__
二

　

，

ｴｰ←－･--j--･'－－－－･←-―二
支障なし

　

あまり支障なし

　

やや支障

　

かなりの支障

　

完全な支障

　　

支障なし

　

あまり支佃なし

　

やや支障

　

かなりの支畑

　

尭全な支陣



18

19

の

｢将来に病状が進行するおそれ｣

支障なし

あまり支障なし

　

やや支障

かなりの支障

完全な支障

病状が現状安定しており､通院のみでの対応が可能｡しかし､突然の体調の悪化

や治療の選択の不安がある｡仕事に大きな影響はないが､将来の不確実性が認
識されている

体調は比較的良好だが､仕事の範囲が狭まるリスクや解雇､職場異動の懸念が

存在｡難病に関する誤解や経済的な不安も伴っている

病状の変化や体調の変動による仕事能力の変動が問題となり､職場の理解不足
や集中力･意欲の低下､有給休暇の不足など多岐にわたる困難が生じている

日常の体調不安定さや急な体調の変動による病欠が問題となり､仕事の予定を

組むことも難しく､大きな将来不安を抱え､離職後の再就職の意欲喪失も生じてい

る

重度の病状進行により、日常業務や外出がほぽ不可能｡退職や休職を考慮する
段階であり､関節炎などの症状が強く出現し､就労が困難である

１８

lでμ／1脚uj'um!霖!!EC/JP

.早四万白Fμ。

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

｢少しの無理で体調が崩れやすいこ

と」

１９

　　　　　　　　

季節や過度の労働による体調変動が見られるものの｡外見上は健康である｡過

　

支障なし

　　

労で体調を崩す可能性があり､説明が難しいこともある｡常に体調管理に注意が

　　　　　　　　

必要である

　　

Ｌ

　　

た

　

風邪を容易に引き､疲れやすく､急な体調不良での休暇が必要になることがある
あまり支障゛し

　

ため､フルタイム勤務に困難を感じることがあり､残業は避けたいと感じる

　　　　　　　　

体調変動や薬の副作用での業務調整が難しい｡体力低下や勤務時間の制限が

　

やや支障

　　

外見から分からず､理解されにくい｡柔軟な職場環境が必要である

　　　　　　　　

頻繁に体調不良が現れ､無理な業務が増えると体調不良の日が増える｡体調の
かなりの支障

　

波により､急に休む必要があることもある｡これらについて職場で理解が得られに

　　　　　　　　

くい

　

６

　

た

　　　

慢性的な症状が強く､働くことが困難となってくる｡天気や微弱なアレルギーによる

　

７ｃ全ふ支障

　

影響がある｡回復に時間がかかり､簡単な活動でも体調を大きく崩す

66

『TlLTTJfSn
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機能岫書の程度|

　　　　　　　　　　

具体的な就1困難41況の例

　　　　　　　　　　

｜
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20

21

｢活力ややる気、集中力の低下｣

支障なし

あまり支障なし

やや支障

かなりの支障

完全な支障

全身の疲れや筋肉の痛み､体力の低下で､長時間の作業には頻繁な休憩で仕事
の効率が落ちる可能性がある状況でも､支障がない状況とされていた

疲労や薬の副作用､紫外線アレルギーなどによる集中力の低下や筋力の低下が

見られることがあった｡これは仕事中に休憩を必要とすることが増え､特に繁忙期
などには集中力や体力の低下が顕著になる場合であった。

低血糖や社交不安によって集中力や記憶力､運動力が低下し､さらに体の不調も
増えていた｡これが仕事の効率や特定のタスクの完遂､8時間以上の正規勤務に

問題をもたらす可能性がある

疲労感や痛みによる集中力の低下や､記憶力低下､言語障害によりコミュニケー
ションが難しくなっていた｡加え､治療や薬の副作用が仕事に直接の影響を及ぼ

す場合があり､特定の職種での勤務や適切な休息が難しい状況となる

倦怠感や脱力感､発熱や頭痛などの症状があった。日常の活動や仕事における
集中力や認知機能が低下し｡一般的な仕事の遂行が困難であった

2０

｢身体の痛み｣

21

　

支障なし

　　

?t身の倦怠感や関節痛が長期間持続するが､日常生活に大きな影響は見られな

　　

し

　　

た

　

軽い労働や気候の変化によって関節痛や疲労感､腹痛などが生じることがある。
あまり支障゛し

　

少量の作業やストレスで症状が現れやすくなる。

　　　　　　　　

全身の関節痛やだるさ､頭痛が悪化し､時折仕事に行けない状態となる｡疲れや

　

やや支障

　　

ストレスが影響し､体調が容易に崩れるリスクが高まる

　　　　　　　　

慢性的な関節や筋肉の痛み､神経痛､頭痛などにより、日常生活や立ち仕事､体
かなりの支障

　

力を要する業務が困難となる｡病状の説明や職場の理解を求める際の困難さが

　　　　　　　　

増す

　　　　　　　　

極度の関節痛や高熱､頭痛などの強烈な症状で､動くことも困難である。日常生

　

完全な支障

　

活やコミュニケーション､就労が非常に困難となり､治療と生活のバランスが課題

　　　　　　　　

となる

67
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異体的な就労困難状況の例
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４

22

○％
２０Ｓ

　　

４０％
６０％ ８０％ 1００％

㎜当てはまる

　

215当てはまらないか、必要と思う

　

口肖てはまらないし、特に必費と廓わない

　

皿鳥回答

障害者手帳の申臍をしていな

い難痢患者で.最近5年租度

での一般就労の経験のある者

2,501名

2２

　　　　　

’丙－

　　

吊

　

）

　

でのm^m.

　　

の

　　　　　　　　

治療と両立して鳩で必要な

　

適切な専門的

　

痢や障害に職場こ会社に

　　　　　

回答数（

　　　　　　　　

無理i働くた解･i51t得る支摂をZけるたま?1Z瓢jぷ:IGE瓢、その他無回答計）

　　

病の病名伝｀た

　

880

　　　

876

　　　

127

　　　

387

　　　

647 5i　　76　1.171

　　

難

　　

をλ、

　

75.1S　　　74,81i　　　10.8X　　33-0%　　55､3S　　i農　6.S%　100%

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

-

参症状や障害の内容を

　　

772

　　　

816

　　　

122

　　　

372

　　　

602

　　

f

　　

64

　

1.020
計‾‾誠じ‾‾

　

75.7X

　　　

80.0%

　　　

110%

　　

36.5%

　　

59.0%

　　

ふ

　

6.3%

　

100%

献仕事で必要な理解や

　

655

　　　

696

　　　

113

　　　

321 5にl　42　823
職配慮の内容を伝えた

　

79.6*

　　　

84.6%

　　　

13.7S

　　

39.0%

　　

61.1%

　　

£f!

　

5､1%

　

100%
活
零

　

気があっても!1事

　　

584

　　　

551

　　　

77

　　　

291

　　　

518

　　

f

　　

42

　

790
1 t?lj?､1鴛j;SJi511　73.9S　　69.7%　　9.7%　　36.6%　　65.6%　互z!　5.3%　100%

i特に何も伝えなかった

　

ふ

　

ｊ

　

ふ

　

ふ

　

昌

　

晶ふ芯、

　　　　　　　　　　

θ

　　　　

∂

　　　　

Ｏ

　　　　

ｌ

　　　　

ｊ

　　　

１

　　

９

　　

１３

　　　　

無回答

　　　

α４

　　　

＆事

　　

0.0%

　　　

7.7%

　　　

£ﾇ./1

　　

7.7%

　

69.2%

　

100%

　　　　　　　　　

-

　　

-

　　　　　　　　　

1.132

　　　

1.053

　　　

141

　　　

637

　　　

1.000

　

188

　

107

　

1.971

　　

回答数（計）

　　　

57.4%

　　

53.4%

　　　

1.2＼

　　　

32.3%

　　　

50､7S

　　

9.5%

　

5.4X

　

100%

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（母数=難病発症後､最近5年程度での就職活動の経験のある者1,971名）
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1皿・ｉ動阿に．難病や回書で必●な・●－lふjj･lO心心ぐ召1匹‥

　　　　

を拿社や皿場に伝えている

2tf・喰に、難病や障害で必妻な配慮を會

　　　　　　　　　　　　

25S

　　

14*.■-

　　　　　

社や職場に伝えている

　

¨
３体圃悪化につながる無皿な仕事内官がき

　　　　

‥

　　　　　　

4S％・

　　　

12≪≪■・

　　　　　　　　　

いZい
４通院、皿塵曾理、休憩辱がしやすい仕事－

　　　　　　　

－.

　　　

3匹

ｉ通院・休講管璽・鏝労回復が十分にでき．､-

　　　

一一55S

　　　　　　　

41'i

　　　　　　　　　

1
6皿●面接の段階での、賦●喰に心娶な配

　　

36.’

　　　　　

47％‘

　　　

13％‘’

　　　　

塵を検討する膏勢かある
７上司や問輿の痢気や障害への正しい理解

　　　

394、

　　　　　　

49S

　　　　

ロや､‥

ａ通院等への出世勤時刻や休憩等の皿場配＿

　　

..S4‰

　

＿

　

...

　　　

35％

　　　

9曳

　　　　　　　

膚・目瞥がある
９体調に合わせた柔軟な業務調皿のi場休

　　

40％

　　　　　　　

49％

　　　

9＼■■

醤一議場での体調膠化時の早めの休●・退院

　　　　　

Ssr■■■■II■■■■

　

－

　　　

34％

　　

7％

　　　　　　　

の司がある
II特に許可や説明なしに柔軟に休輦がとれ

　　

32‰

　　　　　　

5S

　　　　

15‰

　　　　　　

る職場体制がある
?Z休皿聘の医療皿関と皿場が魯力した復職

　

19ゝ

　　　　　　　　　　　

2Q％

　　　　　　　　

支援がある

ヽm32％゛

　　　

での●場全体での観討がある
Ｍ冊点よりも碍皿分野を中心に考えた巣魯

　　　　　　　　

r

　　　　　　

I9°*■‘

　　　　

内容の調皿や嘔換がある
15痢気の進行等を考盾した長期的な仕事内

　

6S

　　　　　　

,3'*XXXXXX>OOC<XX> 19^,■■

　　　　　

容・配置の検討がある
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24

　　　　　　　　　　　　　　　

○％

■利用してニーズに合っていた

gl利用したがニーズには合わなかった

　　

20％

　　

４０％

　　

60％

Eコ必要な支援だが．利用の仕方が分からない

□支援は特に必要ない／利用したくない

80％

　

目無回答

100%

障害者手帳の申

臍をしていない難

病患者3,410名

　　　　　　　　

ヽ胴

　　　

就゛゛“゛七

　　　　　　

-

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

取得している

　　

申請したが？され認り

　

申請していない

　　

無回答゜
ｒ(

　　　　　

専門的就劣支援サービスの充実

　　　　　

4畿

　　　　　

4
S%

　　　　　

lfi1

　　　

1
乙s

　

;μﾐ

　　　

治療と両立して働きやすい職場の理解と配皿

　　　

な7

　　　　　

55

　　　　　

2,529

　　　

12

　

3,323

　　　　　

痢状や障害の進行時の就業継続支援

　　　　

603

　　　　　　

43

　　　　　

1J24

　　　

9

　　

2.229

圃

　　

轍場の設備改嗇･支援機器･テレワーク等

　　　　

品

　　　　　

晶

　　　　　

漂

　　　

謡，芯

ｇ

　　

企裏の経済的負担の公的補價

　　　　

晶

　　　　

46.5%

　　　　　

侃

　　

ぷ，昌

霜

　　

障害者雇用率制度の対象者の個別認定

　　　　

黒

　　　　　

27

　　　　　

忽，

　　

ふ

　

黒
ｌ

障害者手帳の有無によらない難痢患者の雇用執務化

　　

ご

　　　　　

47

　　　　　

昌

　　　

ぷ，ぷ

提

　　　

福祉的就劣や超短時聞勤務の充実

　　　　　

j‰

　　　　　

jk

　　　　　

£z1

　　　

2
∴s

　

;ぷﾐ

　　

通勤等がしやすい地域の交通や設備のバリアフリー

　　

晶

　　　　　

23

　　　　　

瓢

　　　

点

　

ぼ

　　　　

体輿や自己管理スキルを向上できる支援

　　　　

晶

　　　　　

38

　　　　　

漂
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ぷ
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5
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２興味や強みを踏まえて活躍できる仕事を考孟名塁９、、:

　　　　

;55%

　　　　　　

30% ■ ■　5嗚'･-

3.一般求人を含め、難病でも無理なく活躍できる仕６、II.｀IﾐiFEIﾐﾓ∃EEljEEFIEEEilﾐEEIﾐIEEilEIEFilEEiylEEEiiEEEIEEEEiﾓﾖEE11EEIF1ﾐ‘･57%･'I:.IIﾌﾐ:ERﾐﾖEEliﾐEEiﾐEEEliE:E:ijEEIEEEEIﾐ:EEI:E:lﾐﾐIEiliEEyiﾐﾐFEliEEljlEEEI:E:

　

27、‥

　

６、
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介や．障害者の集団面接会への参加等の就職支援
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の両立支援
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7就職後も本人や職場が困った時に相駁できる継続
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27

障害の｢人権モデル｣｢人権アプローチ｣

・障害を人間の多様性として捉え､障害者を権利の主体及び権利保持者として認め

　

ることを大前提とする障害の捉え方

形式的平等

誰もが同じ支援により

便益を得られるという仮

定に基づ<､平等な処

遇。

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、

公平性の確保。

公正

不平等の原因に対処し、

バリアを総合的に取り除く

ことにより､支援や個別調

整が不要になる。

⇔｢能力主輪｣:障害を、

人間の多様性ではなく、

治療･修正すべきものとし、

発達障害､情緒障害､学

習障害､神経障害､身体

障害､精神障害のある

人々に意図的であろうと

なかろうと劣った価値を与

える習價､信念､態度の

こと

本圃査で明らかにしたこと

●従来の障害認定基準に含まれない｢その他の心身機能の障害｣の具体的内容や程度と就労困

　

難性の関係を明らかにした。

●難病患者は､障害者手帳の有無によらず障害者差別禁止や合理的配慮義務の対象であるに

　

もかかわらず､実際の職場では､難病患者の就労支援の認識が乏しく具体的な取組が進展し

　

ていないことから､企業負担も考慮し｡より一層､難病患者の雇用促進と差別禁止や合理的配

　

慮提供を推進する必要があることを明らかにした。

●地域の専門支援機関や専門支援者は｡従来から各種研修や情報提供が実施されてきたにも

　

かかわらず､難病患者の支援二－ズを十分に認識しておらず､障害者手帳のない難病患者の

　

支援ニーズへの対応。医療､生活､就労の総合的な支援ニーズへの対応が効果的に実施でき

　

ていないことも明らかにした。

今後の課題
①鍵病患者についての就労困難性を具体的に認定するための基準､認定体制や認定者に求められる条件

　

等の検討
②難病患者に対する障害者雇用率制度のあり方の検討
③難病患者の雇用のより一層の促進のための障害者雇用支援分野､産業保健分野､保健医療分野等の効

　

果的な連携のあり方の検肘
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｢難病患者の就労困難性に関する調査速報(２)｣

　

難病患者を雇用する企業と職場における取組の課題

○プロフィール

所

　

属：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

　

研究部門

　　　　　　　　　　

大竹

　

祐貴（おおたけ

　

ゆうき）

2013年４月、独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構入構。障

害者職業カウンセラーとして10年間勤務。

2023年４月より、障害者職業総合センター研究部門。

○発言要旨

　

事業所における難病及び難病患者に関する情報の普及状況､難病のある従業員の把握状況と配慮･支援

の実施状況や実施上の課題等を把握することにより、合理的配慮提供や障害者差別禁止、治療と仕事の

両立支援を確実に実施できるようにするための課題を明らかにすることを目的としたアンケート調査

　

（インターネット調査、調査時期：令和４年12月～令和５年１月）を行ったところ、758事業所から回

答を得た。

　

本調査では､企業･職場では、難病患者は障害者手帳の有無によらず障害者差別禁止や合理的配慮義務

の対象であるにもかかわらず、難病患者は職場で雇用状況が十分には把握されておらず当該義務の履行

例が少ないこと、治療と仕事の両立等のために必要な具体的な配慮の内容が十分には理解されておらず、

また、症状変動等の特徴に対応するソフト面の雇用管理の負担感が高いこと、さらに専門的支援制度の

活用も少ないことについて、主に以下の３点を明らかにすることができた。

１「難病患者の雇用経験がない」と回答する事業所が６割以上を占めていること、企業は障害者雇用の

　

状況等と比較して難病患者の雇用状況や合理的配慮の実施状況について把握しづらいこと

２難病患者の雇用経験がないことが、難病や難病患者に関する情報の理解の低さや、配慮や支援を実施

　

するにあたっての困難や負担感の強さに関連していること

３難病患者の雇用経験のない事業所や比較的規模の小さい事業所において、障害や疾病の有無によらな

　

い従業員の採用・評価や、障害や疾病の開示や配慮の申し出により差別をしない等といった取組を実

　

施することが、事業所の雇用方針や状況と異なっていること

　

上記の調査結果や調査研究委員会での議論等を通じて、合理的配慮の個別具体的な内容の普及ととも

に、企業の取組の促進のため、企業の負担感も踏まえ、より一層、難病患者の雇用促進の支援強化が必要

であることについて考察した。
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２

難病患者の就労困難性の調査速報（２）

難病患者を雇用する企業と職場における

　　　　　　

取組の課題

難病･慢性疾患全国フォーラム2023

　　

令和5年11月１８日(土)

L
Ｕ

Ｌ
Ｊ
Ｊ

Ｊ

らしく、はた らく ともに

　

Sj7万政諾λ－廊・摩ぎ･まmmmmsmmm
mSWmm喬合センター研究部門

　　　　　　　　　

社会的支援部門

・調査対象：調査協力依頼文書を4.867社へ送付

※回答が得られたのは758事業所（回収率15.6%)

・調査内容：回答者の属性（所属部署等）、事業所の属性（従業員数等）、把握

　

している従業員の状況、難病一難病のある方に関する情報の普及状況、難病の

　

ある従業員の雇用状況や配慮・支援等を実施する場合の困難や負担感、障害や

　

疾病のある方の雇用や支援に関する考え

※インターネット調査（インターネット調査への回答が困難である場合は、機構
ホームページから調査票PDFファイルをダウンロード・印刷して回答後、メール又
は郵送にて返送可）

・調査時期：令和４年12月～令和５年１月
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３

４

・難病のある従業員の雇用経験があると回答した事業所は事業所規模に比例する傾

　

向がある（事業所規模が大きいほど「雇用経験がある」と回答する割合が高＜な

　

る）が、全体的に見ると6

　

12上の

　　　

で「

　　　　

がない

　

と回答

　　　　　　　　　

表

　

難病のある従業員の雇用経験（事業所規模別）
事業所の

　　　

●用●峻

従輿員瞰

　

なし

　

１人

　

Ｚ人以上合計

10人t-.Hi

　　

３６

　　

３

　　

３

　

４２

10 -19人　　７９　　１０　　９　９８

２０-～２９人

　　

６４
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９
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９

　

７６

　　　　　

-
４０--４３人

　　

２０
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６

　

３６

　　　

-

　

-
４４～４９入

　　

３３

　　

８

　　

６

　

４７

５０～９９人

　　

６１

　　

２０

　　

１６

　

９７

　　

一一一一-
１００～４９９人

　　

６３

　　

２７

　　

４０

　

１３０

５００－９９９人

　　

１４

　　

１２

　　

２１

　

４７

１０００入りｌ．。

　

１０

　　

７

　　

２４

　

４１

卵［･ｊ?１

　　　

２５

　　

１１

　　

１８

　

５４

　　　　　　　　

４６２

　

１３０

　

１６１

４､↑

　　　　　　　　　　　　　

７ｂ３

　　　　　　

(61.-i'5;,Hyil7 .■^■'｡)(21 ri"^.｡j

３

・障害者雇用の状況や休職者の状況と比較して、難病患者の合理的配慮の要

　　

やヽ

　

’゛は

　　　　

にくい

　　　　　

へのヽ応｀゛

　

「

　　

してい

４

とロ匁した

　　　

は25. 7%

・（1）。

図

　

事業所における難病患者への対応等に
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関する状況の把握
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４

・難病のある従業員の雇用経験があると回答した事業所は事業所規模に比例する傾

　

向がある（事業所規模が大きいほど「雇用経験がある」と回答する割合が高くな

　

る）が、全体的に見ると６ＳＭ上の

　　　

で「

　　　　

がない

　

と回答

　　　　　　　　　

表

　

難病のある従業員の雇用経験（事業所規模別）
事業所心

　　　

雇所縁皿

従乗員数
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‾は25. 7%

図

　

事業所における難病患者への対応等に関する状況の把握
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６

・難病患者の雇用経験の人数や事業所規模と、難病患者の症状や

　

働き方等の認識度との関連性について分析した。

※分析方法:難病患者の雇用経験の人数と事業所規模を独立変数、難病患者の症状や働き方等の認識
度（各項目について、「1

　

十分認識していた」。「２

　

やや認識していた」、「３

　

初めて知っ
た」の選択肢から回答）を従属変数とした一般化線型モデルによる多変量解析

＜結果＞

。‾

　

の､、がかい

　　　

は難病患者の症状や働き方等について
の理解が全般的に低い結果であった。

・比゛ヽ

　

がｍ

　

い

　　　

で認識が十分にはなされていない情
報があることも示された。

５

（参考）難病及び難病患者に関する情報の普及状況について

　　　　　　

分析結果：項目①と②について
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８

（参考）難病及び難病患者に関する情報の普及状況について

　　　　　　

分析結果：項目③と④について
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（参考）難病及び難病患者に関する情報の普及状況について

　　　　　　

分析結果：項目⑤と⑥について
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調査結果：難病のある従業員に対する支援や配慮の困難・
負担感について

・難病患者の雇用経験の人数や事業所規模と、難病のある従業員に対

　

する配慮や支援を実施する必要がある場合の困難や負担の感じ方と

　

の関連性について分析した。

※分析方法:難病患者の雇用経験の人数と事業所規模を独立変数｡難病のある従業員に対する配慮や
支援を実施する必要がある場合の困難や負担の感じ方（各項目について、「１

　

全<感じない」、
「２

　

あまり感じない」、「３

　

少し感じる」、「４

　

非常に感じる」の選択肢から回答）を従属変
数とした一般化線型モデルによる多変量解析

＜結果＞

・

　　　　

のない

　　　

や

　　

、、

　

１人の

　　　

では、配慮や支援の実施
が必要な場合の困難・負担を強＜感じている。

・配慮や支援の実施が必要な場合の困難や負担の感じ方について。事業所
規模との関連（統計学的に有意といえる関連性）は見られなかった。

（参考）難病のある従業員に対する支援や配慮の困難・負担感について

　　　　　　　　　

分析結果：項目①と②について
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（参考）難病のある従業員に対する支援や配慮の困難・負担感について

　　　　　　　　　

分析結果：項目③と④について
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（参考）難病のある従業員に対する支援や配慮の困難・負担感について

　　　　　　　　　

分析結果：項目⑤と⑥について
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（参考）難病のある従業員に対する支援や配慮の困難・負担感について

　　　　　　　　　

分析結果：項目⑦と⑧について
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参考：難病のある従業員に対する支援や配慮の困難・負担感について

　　　　　　　　　　

分析結果：項目⑨について
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・難病患者の雇用経験の人数や事業所規模と、事業所の障害や疾病のある方

　

を雇用する方針との関連性を分析した

※分析方法:難病患者の雇用経験の人数と事業所規模を独立変数.事業所の障害や疾病のある方を雇用する方針

や事業所の状況（各項目について、「1

　

全くそのとおり」、「２ややそのとおり」、「３

　

どちらでもな
い」．「４

　

やや違う」、「５全<違う」の選択肢から回答）を従属変数とした一般化線型モデルによる多変
量解析

＜結果＞

・「障害の有無によらない仕事の適性や意欲を基準にした採用・評価」、「障害
や疾病・配慮の申し出により差別を受けることはないと明確に示す」、「特定の
個人や部署に偏らず全社的取組としての合理的配慮の実施」、「必要な環境整備
や支援機器等の導入」については、

　　

患

　

の

　　　　

のかい

　　　

と比

　

がふ

　

い

　　

で

　　

か

　　

や｀1で

　

った

・「勤務時間や休日、テレワーク等を柔軟に調整」、「上司や同僚が適切な理解
や配慮を実施するための情報提供や訓練等を受ける機会の設定」については、い
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（参考）障害や疾病のある方の雇用や支援に関する考え方について

　　　　　　　　

分析結果：項目①と②について

】涛a･の4jき::力･かわりず，

仕事の題吃や色皿をJμに

　

し刻陽り=伝する

ｌｉおil;jぺ!1.‘

ま¥丿=･i司50ヽ９,1、

奉ｌｙりg1卯ヽ4弛I、

キy･･･印町Gい99/、

奉ｌｊり?:ぶC｣………こ →･､リ3.卵→11･回･5

i嗣な丿

　

4=i'119に

ｐ固い｡し｡:

li=4i:･S.･､･ ■?

季トダ･¥ｊ、19
｡1.

参？｀4'12Dヽ29｡‘.

if.淵嗜3㈲･ｙ

ネフ･哨･叫ヽむ

i！,･i゛;ilりjヽ19,.

Ξ誓;り15い99.･..

参む･;り!0,9､499｡｀.

乖Ｆべり5QOヽ9ぞ｣．

乖ｉバ叫:,0弱へご

レ

　

ト･ｊｊ

Ｆ ｎ･･ＩＭＩ．‘。

|? ｙり

.S iVj;

c-O'卜

ちpl卜I

　　

S丿卜

..｀≡

　

．゛

　

盃＿

　　　

･･ｉ･ｙ

　

ｓ

　

ｉＳＺＺ

　

・

　　

゜゛・、‘

幽

　

の

　　　

がかい

　　

で

　

た

　　

や｀゛で

　

った



17

18

（参考）障害や疾病のある方の雇用や支援に関する考え方について

　　　　　　　　

分析結果：項目③と④について
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（参考）障害や疾病のある方の雇用や支援に関する考え方について

　　　　　　　　

分析結果：項目⑤と⑥について
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・企業では難病患者の雇用状況や合理的配慮の実施状況等が十分には把握

されていない

　

⇒企業が自社で雇用している難病患者を把握したり．合理的配慮を実施

　　

するための支援・制度の重要性（既存の支援制度の活用、難病に関する

　　

理解の促進

　

等）

・難病患者の雇用経験のない事業所に必要な支援

　

一難病に関する正しい知識や情報の普及

　

一難病患者の雇用における想

　

上の｀

　

な

　　

や

　　

の

　

ヽ

　

等

・中小企業（比較的規模が小さい事業所）に必要な支援

　

一難病患者本人に必要な配慮を実施するための

　　

ヽか

　

｀ｅ

　　　　　

・

　　

支援機関の周知や活用

　

一中小企業での雇用や合理的配慮に関する好事例の普及

　

等
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｢難病患者の就労困難性の調査速報(３)｣

難病による障害の特徴を踏まえた地域支援体制整備の課題

○プロフィール

所

　

属：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

　

研究部門

　　　　　　

氏

　

名：野口

　

洋平（のぐち

　

ようへい）

2003年～独立行政法人

2022年～独立行政法人

ンター研究部門

高齢・障害・求職者雇用支援機構

高齢・障害・求職者雇用支援機構

　

障害者職業総合セ

○発言要旨

　

障害者雇用支援分野、産業保健分野、保健医療分野の支援者における難病患者の就労支援困難性に影

響する機関属性や就労支援への組織体制、支援対象者の属性、基本的経験や知識、地域ネットワーク、

情報源等を明らかにし、支援機関が難病患者の就労支援ニーズに適切に対応できるようにするための研

修や情報提供、地域連携等の課題を明らかにすることを目的として、支援機関に対するアンケート調査

を実施した。

　

調査は、インターネット調査(2022年８月～2023年３月）を実施し、難病患者の就労支援に関係す

る支援機関4,047ヵ所を対象とし、537件の回答を得た。回答者の所属する機関は、就労移行支援事業

所が181件と最も多く、ハローワークや難病患者就職サポーター104件、保健所103件等と続いた。

　

調査結果から、地域支援機関では、難病患者の就労支援ニーズが把握できておらず就労支援の業務的

位置づけも不明確である機関が多く、障害者手帳のない難病患者への就労支援が困難となっており、医

療・生活・就労等の複合的支援二－ズヘの対応が進んでいない状況が明らかとなった。

１

　

支援機関における難病患者との関わりの少なさ、対象者の偏りがあること

２

　

「難病患者の就労支援」の業務上の位置づけのあいまいさがあること

３

　

「難病患者の就労支援」に関する支援者の知識の取得状況が不十分であること

４

　

「難病患者の就労支援」に関する支援者のスキルの獲得状況が不十分であること

５

　

支援者自身が、難病患者の就労支援を進める上で、支援機関、企業、難病患者、制度面の様々な課

　

題を感じていること

　

これらを踏まえ、調査研究委員会では、難病患者は就労だけでなく、医療や生活面の複合的な支援ニー

ズを有しているが、現行では地域支援ではタテ割りの対応となっていることが多いことを踏まえ、総合

的な相談窓口や共通のアセスメント等による地域支援体制の整備が重要な課題であることを議論した。
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１

｢難病患者の就労困難性の調査速報(３)｣

　　

難病による障害の特徴を踏まえた

　　　　

地域支援体制整備の課題

難病･慢性疾患全国フォーラム2023

　　

令和５年11月１８日(土)

L
Ｕ

Ｌ
Ｕ

Ｊ

らしく、はた らく

Ｄ。。扁羅芯忌眉誤
ともに 社会的支援部門

喝!mmBmsmjmBmsimm

-

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

・調査対象

　

・調査対象は､難病患者の就労支援を行う支援機関４,047ヵ所(内訳:保健所468ヵ所、

　

難病相談支援センター69ヵ所､産業保健総合支援センター47ヵ所､ハローワーク436

　

力所､旧Ｄセンター44ヵ所､障害者就業･生活支援センター338ヵ所、自治体が設置す

　

る障害者就労支援センター128ヵ所、就労移行支援事業所／就労定着支援事業所

　

2,517ヵ所)を対象とした。

・インターネット調査

　

・調査依頼文書を送付した事業所(支援機関)を対象としたインターネット調査(イン

　

ターネット調査への回答が困難である場合は､機構ホームページから調査票PDFフア

　

イルをダウンロード･印刷して回答後､メール又は郵送にて返送可)

・調査時期

　

・令和４年８月～令和５年３月
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２

３

ｉ調査内容………………………………………

　　

調査項目や選択肢は､先行調査研究結果を踏まえ､重複を避けた最小限の調査項目とし､また､支

　　

援困難性への有意な関係性が認められたものを基本とした｡具体的な鯛査項目について､以下の内

　　

容について調査を行った。

　　

･回答者の属性等(所属する機関一部署一役職／資格･職種)

　　

･難病就労支援との関わり(関わる難病の状態像､就労支援の業務上の位置づけ､ケースマネジメン

　　

トヘの取組)

　　

一難病患者の就労支援ニーズの認識(就労困難性､就労支援ニーズ､障害者就労支援の方向性､支

　　

援制度や地域ネットワーク)

　　

･就労支援ニーズへの対応可能性と課題(業務的位置づけ､専門知識･スキル､情報源､制度整備等

　　

の要望)

・分析方針

　

・支援機関等の支援困難性は､難病患者の特性による就労困難性だけでなく､難病患者の就労支援

　

ニーズに対応できる支援機関の体制や各支援者の専門性や支援力の影響が大きいことが想定される。

　

そのような支援機関等の側の要因を明確にし､今後の研修や情報提供､地域連携等の課題を明確に

　

するものとする。
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・回収率

　

■537件の回答を得た(回収率13.3%)

・回答者の所属する機関等

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ﾜｰｸ･1病1日畝雇累保ｌ

　

。障害書皿３侈卜

　　　　

回答釣
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・回答者の現在の資格・職種等
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４

５

表日頃の業務における難病患者と関わる機会の頻度(全体)(n=537)
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⇒難病患者の状態によって日頃の業務における関わりの機会に差が大きい。

特に､①について､半数以上(56.8%)が｢全く関わりなし｣と回答した。
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⇒ハローワーク､難病相談支

援センター､産業保健総合支

援センター等では業務上の位

置づけや周知が明確になって
いる。

⇒保健所､就労移行支援事

業所では､業務上の位置づけ
や周知が明確でなかった。
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表●就労支援に限らず、日頃の業務で行うケースマネジメントの取り組みの頻度
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⇒｢①対人支援だけでなく環境改善により生活機能の改善を図る｣

では、｢日常的関わりあり｣。｢関わりは比較的多い｣が少ない。
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表難病患者の実態を意識した効果的な就労支援についてく全体)(n=537)
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に占める割合

⇒｢②通院や体調管理等への職場の理解と配慮が重要｣、｢③就職だけでなく｡就

職後の治療と仕事の両立の継続が重要｣について､他の項目と比べ､｢強く意識し

ている｣が多かった。

⇒｢④各自の失業給付期間や経済状態を考えた就職支援が重要｣は､｢強く意識し

ている｣が少な<､｢ある程度意識している｣、｢あまり意識していない｣が多い。
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表難病患者の実態を意識した日常業務について(全体)(n=537)
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⇒難病患者の就労支援で

その基幹となる社会資源や

制度(①,②,④，⑤,⑩)

に関する認知度が低い結

果となった。

⇒一方で,障害者雇用施

策の基幹である社会資源

や制度(⑦,⑧,⑨,⑩,⑨)

に関する認知度は高かった。
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⇒③について一定の理解が進んでいるが。①については，他の項目に比べて理解が

十分に進んでいない状況が見られた。
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１２

１３

　　　　　　　　　

病患

　　

京＾゛４

　　

こ

　　　　　

ミ｀ホ

難病患者からの就労相談･利用が少ない

　　　

ー’

　　　　　　　　　　　　　

4S

　　　　　

支援者のスキルアップが必要

　　

.

　　　　

I’‾

　

”

　　

37

　　　

企業の難病に対する理解の促進

　　　　　　　　　　　　　　

37

　　　　　　　

雇用率への算定が必要

　　　　　　　　　　　　　　

卜

　　　　　　　

支援機関や制度の充実

　　　　　　　　

－

　

26

　　　　　　

地域のネットワークの充実

　　　　　　　　　　

2S

　　　　　　　

障害者手帳取得の問題

　　　　　　　　　　

25

　　

雛病患者は就労への負担が大きい

　　　　　　　

18

　　

支援制度や機関の周知不足が課題

　　　　　　

16

　　　

難病愚者本人の自己理解が必要

　　　　　　

14
患者のニーズや課題を明らかにする必要

　　　　

11

　　　

発達障害など障害の重複が課題

　　　

７

　　　　　　　　　　

在宅勤務の推進

　　

６

　　　

社会全体の難病の認知度を高める

　　

４

　　　　　　　

移動･通勤の支援が必要

　　

.i

　　

雇用保険の給付日数延長など必要

　

．４

　　　

疾病をクローズにすることの課題

　　

４

　　　　　　　

経済基盤の課題の存在

　

３

　　　　　　

福祉的就労のさらなる充実

　

２

　　　　　　　　　　　　　　

その他

　　　　

10

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

/り

　　　

2り

　　　

切

　　　

刹

　　　

佃

　　　　　

図難病患者の就労支援に関する自由記述の記載事項の分類(n-204)

　

（件）

痢

　　

京

　　　　

－

　

ｌ

　　　　　

の゛
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表●難病患者の就労支援に役立つ各種冊子の活用状況(全体)(n=537)
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●

４４

・各支援機関が関わる難病患者について､全体では､｢全く関わりなし｣という回答が各対象者群で一定

　

数(20%以上)見られた｡特に､重症者については､全体で56.8%が「全く関わりなし｣であった｡機関別

　

では､保健所では重症者の関わりが多く､ハローワークは少なかった｡ハローワークでは､｢全<関わり

　

なし｣の回答が各対象者群で少なかった。

・｢難病法や障害者総合支援法上の｢難病｣に含まれない難病患者｣は､保健所､ハローワークのいず

　

れも｢全く関わりなし｣、｢ほとんど関わりなし｣の割合が一定数あって､支援を必要とする患者であって

　

も､実際の支援が受けられていない可能性が示唆された。

　

・自由記述においても就労支援に係る相談･利用の少なさが見られた。

・２.「

　　　　　　　　　　

づ|こつゝ

　

・ハローワーク､難病相談支援センター｡産業保健総合支援センターでは難病患者の就労支援に係る

　　

業務の位置づけや関係機関への周知が一定程度明確であったが､保健所や就労移行支援事業所で

　　

は明確でない割合が一定程度みられた。

-

●３.｢

　　　　

こ

　　　　　　　　　　　　

・

(1)活用できる機関､制度･サービスの認知度

　

・障害者雇用促進法､障害者総合支援法に定められた制度やサービス等についての認知度は高かっ

　　

たが､両立支援や難病対策法で定められた制度やサービスについての認知度は､低かった｡ハロー

　　

ワークでは､制度やサービスへの認知度が高いなど機関ごとにばらつきが見られた。

　

・自由記述(問14)では､支援機関や制度について周知が不足しているという意見が挙がった。

(２)就労支援に役立つ各種冊子の活用状況について

　

・全体では、「今後､より活用していきたい｣という回答が74.7%～81.8%と多数を占めていて｡現状では各

　　

種資料が十分に活用されていない状況が示唆された。

・４．｢

　　　　

こ

　　　　　　　　

レ

(1)ケースマネジメントの取り組み状況

　

・就労支援に限らず､日頃の業務で行うケースマネジメントについて､保健所では他の機関に比べて､家庭や職場

　　

など環境へのアプローチを含めてケースマネジメントを行っていたが｡支援機関全体では｡生活機能の改善や環

　　

境へのアプローチなど十分に行われていない状況が見られた。

　

・自由記述(問14)では､機関間連携の強化など地域ネットワークの充実が課題として挙げられた。
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蓋困

●

(2)難病患者の実態を憲識した効果的な就労支援、日常業務について

　

・ハローワークでは実態を意識した効果的な就労支援が行われていたが､支援機関全体では､難病患者個々の経

　　

済状態などを考慮した就労支援の実施などについてて､十分ではない様子が伺われた。

　

・日常業務について､項目によって､強<意識されているものとあまり意識されていないもののバラッキがみられた。

(３)障害者就労支援で取り上げられる事柄への対応

　

・全体では､「日頃の支援で実現に取り組んでいる｣という回答は47.3～59.2%の範囲にあって､十分に対応されてい

　

るとは言い難い状態であった。

　

・自由記述(問14)では､支援者のスキルアップが必要という意見が多く挙げられた。

１６

・企業の難病に対する理解の促進が必要という意見が多<挙げられた。

・難病患者自身についても、自己理解が課題となっていること､難病患者のニーズや課題について､明ら

　

かにしてい<必要があること等の意見が挙げられた｡また､フルタイム勤務などの一般就業は､難病患

　

者にとって大きな負担となっていることについての意見が複数あった。

・制度面について､雇用率への算定､障害者手帳の対象とならないことによる問題､支援機関や支援制

　

度等について更なる充実を図ることが必要等の意見も複数挙げられた。

1･

L＿

17

難痢患者の医療､生活､就労の総合的支援ニーズに対応するための現状の取組と課麗

●１．

　　　

こ｀1

　　　　　　　　　　

ニーズ

　

Ａ

　

・治療と両立して活躍できる仕事の保証

　

・就職後の継続的支援

　

ｌ就労と医療一生活の一体的な相談支援

●

　　　　　　　　　　　　　

力ヽ

　

・専門分野別のタテ割り支援の具体的状況

　

・医療､生活､就労等のワンストップ相談窓口の必要性

●３．

　　　　　　　　

－

　

・難病対策地域協議会等の活用

　

・支援者の横のネットワークの重要性

　

・新たな連携のあり方を提言する必要性

支援者や支援機関への情報提供や研修等の課題

●１゛のｰめの総゛だ
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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
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障害者雇用の現状
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○

　

民間企業の雇用状況

　　

雇用者数61.4万人（身体障害者35.8万人、知的障害者14.6万人、精神障害者11.0万人）

　　

実雇用率2.25%

　

法定雇用率達成企業割合

　

48.3%

○

　

雇用者数は19年連続で過去最高を更新。障害者雇用は着実に進展。

(万人)

80

75

70

5
0
5
0
5
0
5
0
5
0

6
6
5
5
4
4
3
3
2
り
４

i
ｎ

o

―
―

５

０

法定・用事2.3X 2021,3.1～(｀)

　　　　　　　　　

一一●
2.3

2.2

2､1

2.0

|．９

８

７

６

1.5

1､4

1.3

1.2

1.1

L9I7

　

L!J79

　

1981 1983 I9HS

出典:障害者雇用状況の集計結果

1齢7 1989 :99i 19≫3

　

1吻5

　

1997

　

1999

　

2㈲1

　

303

　

200S

　

3卵7

　

2009

　

2011

　

2013

　

20]R　2017　2019　2021 2022 j

０

　

■

　　　　　　　

・

　　　

．ＥＨ‘’． ■　　．　ﾖ゛:’　.゛

○

　

ハローワークにおける障害者の就職件数を障害種別にみると,特に精神障害者の就職件数が大幅に増加
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20,829件

　　　　　　　

24,864ｲ，

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

21､7％
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.
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○

　

障害者について、一般労働者と同じ水準において常用労働者となり得る機会を確保することとし、

　

の数に対する割合（障書者雇用率）を設定し、事業主に障害者雇用率達成義務等を課すことにより、

　

するものである。

・

　

民間企業における雇用率設定基準

　　　　　　　　　　　　　　

対象障害者である常用労働者の数十
障害者雇用率

※
※

短時間労働者は、

重度身体障害者、

=

常用労働者数

常用労働者
それを保障

＋

失業している対象障害者の数

　

失業者数

原則、１人を０．５人としてカウント。

重度知的障害者は１人を２人としてカウント。短時間重度身体障害者、短時間重度知的障害者は１人としてカウント。

・

　

特殊法人、国及び地方公共団体における障害者雇用率

　　　

一般の民間企業の障害者雇用率を下回らない率をもって定めることとされている。

(参考)

二

現行の障害者雇用率

＜民間企業＞

　　

民間企業

　　

特殊法人等

-
-

一
一

C
v
J

Ｃ
s
j

３％

６％

(令和３年３月１日から)

　　　

＜国及び地方公共団体＞

　　　　　

国、地方公共団体

　　　　　

都道府県等の教育委員会

-
-

一
一

り
乙
『
／
』

６％

５％ ４

　　　　　　　

収

　　

’が
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●
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○

　

令和3 (2021)年度のハローワークにおける障害者の就職件数は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。

　　　

（件）

　　

250,000　1　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　223,229　　　223,9S5

　　　　

皿昌皿〃〃

　

1

　　

200,000　　　　　　　　　　　179.222　1

　　　　　

161,941
169,522　’

　　　　

148.358

　　

150,000

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1

　　

100,000

　　　　

77.883 84,602
90.191 93.229

97,814 102.3181にこﾆ‾i3ｻごこjﾂ匹ｉ

　　

ブ

∩千千

　　　　

平成23

　

24 25　　26　　27 28　　29　　30　令和元　　２　　　３（年度）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

３



　　

ｒ田f‘“

　　

、

　

｡11

　

a謡

　

．ｇ‘１’６ 差　・､。｀’６謡が　Ｅり

　　　

施行年月日

　　　　　

納付金額

　　　　　

調整金額

　　　　　

報奨金額

　　　　

法定雇用率

　　

昭和51年10月１日

　　　　

３．０万円

　　　　　

１．４万円

　　　　

０．８万円

　　　　　

1. 5%

　　

昭和57年４月１日

　　　　

４．０万円

　　　　

２．０万円

　　　　　

１．０万円

　　

昭和63年４月１日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1. 6%

　　

平成２年６月８日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１．５万円

Ｉ

　

平成４年４月１日

　　　　

５．

　

０万円

　　　　

２．

　

５万円

　　　　

１．

　

７万円

｜

　

平成10年フ月１日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1. 8%

　　

平成15年４月１日

　　　　　　　　　　　　　　

２．７万円

　　　　

２．１万円

　　

平成25年４月１日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

２．０％

　　

平成30年４月１日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2. 2%

　　

令和３年３月１日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2. 3%

　　　　　

現行

　　　　　　　

５．０万円

　　　　

２．７万円

　　　　

２．１万円

　　　　　

2. 3%

　　

※１

　

平成22年７月１日から、納付金制厦の適用対象範囲を301人以上企業から201人以上企業に拡大。

　　　

その経過措置として、201人以上300人以下企業に対する平成22～27年度分の納付金減額（5.0万円一4.0万円）。

　　

※２平成27年４月１日から。納付金制度の適用対象範囲を201人以上企葉から1叫人以上企業に拡大。

　　　

その経過措・として、101人以上200人以下企業に対する平成27～令和元年度分の納付金減額(6.0万円一4.0万円）。

　　　　　　　　　　

８

-

- -

一 一 一 一

　 　 　

一 一

　 　 　 　 　 　 　

一 一

障害者雇用関連の法改正
(主なもの)

-

｜
-

-

－

－

　

－‥一一一一一一一
一 一 一 一

　 　 　 　

一 一 一
一 一 一

－ －
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法定雇用率の変遷

　　

施行時期

　　　　　

国及び地方公共団体

　　　　　　　

民間企業

　　　　　　　　

特殊法人

,4，･.

　　　　

現業的機関

　

:1.4%

　　　　　

現業的事業所

　

:1.1%

　　

現業的事業所

　

:1.3％
昭和35牛フ月

　　　

非現業的機関:1.5%

　　　　　

非現業的事業所:1.3％

　　

非現業的事業所:1.5％

昭祀43怖10月

　　　

対鸚臨言

　　　　　

1.3%

　　　　　　　　　　

1.6%

昭和51乍10月

　　　

言鸚臨言

　　　　　

1.5%

　　　　　　　　　　

1.8%

ヤロにリ

　

竺諧‰言

　　　　

1.6%

　　　　　　　　　　

1.9%

平成10千７月

　　　

計器計ぺ町横

　　　　

1､8％

　　　　　　　　　　

2.1％

平成25年４月

　　　

設計仁肖町言

　　　　

2.0％

　　　　　　　　　　

2.3％

平成30年４月

　　　

言言レミソス

　　　　

2.2%

　　　　　　　　　　

2.5%

令和３年３月

　　　

万誰習言如町付

　　　　

2.3％

　　　　　　　　　　

2､6％

※

　

昭和5］斗］Ｃ月まで民間介業は努力義務。

ふ（卜業的賤閏）：叩政言、卜野斤、大蔵古造幣局及び皿GIII局等の身体障害者が比較的従事しにくい作業を内容とする職種が多い機圃

　　　

（非現辛叩機関）：甲辛竹糾明以外

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

６

　

仁白白戸゛ｙ‾Ｇｊ’：

○

　

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する。
○

　

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・援助を行うため、

　

事業主の共同拠出による納付金制度を整備。

　

・

　

雇用率未達成企業（常用労働者100人超）から納付金（不足１人当たり原則月５万円）を徴収。

　

・

　

雇用率達成企業に対して調整金（超過１人当たり月２万７千円）・報奨金を支給。

末達成企業(100人超）

　

367億円

　　

｢納付金｣の徴収

【不足１人当たり

　

月額５万円】

法定雇用率

未達成企業

※額は１和３年｣度の制度一実仏，

達成企業(100人超) 213億円

　　　　

｢調整金｣の支給

　

【超過１人当たり

　

月額２万７ご円】

ｻﾞザでブブレま乱］

　　　

｢報奨金｣の支給

【超過レぐ当たり

　

月額2.7丿千円】

企業全体

　

４億円

法定雇用率

　

達成企業

７

｜

1

1

1

1

1

1

｜

-

-

｢助成金｣の支給

　

(施設整備費用等)

ｌ

ｌ

｜

_

｜

｜

｜



※

　

○

　

○

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、社会温帯の理念に基づき、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丘う|ため､I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、‾

　　　

宝ので゛す＝

　　　

ｇ金が

　

の1

　　

゛を占め、雇用の質の向

上のための支援を行う助成金の支出が限られている。

限られた財源を効果的に運用し、

下の見直しを実施。

未違成企業(100人超)

させるため、以

f‥.

･1~'J

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、助成金を新股（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・主な実級

353億円

｢二響漂口

心旦艮趾_

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

　　　　　

F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）

企業全体 ４億円

※調整金は10人、邨奨金は35人

ひ~庫数や巣盾＆政省令て４鳶足予お

?I,≒咳乙バリly=

あわせて、障害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哩等に加え、職業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

　

業障害者の人数要件を10人から５人に引き下げる等）

2024年度（令和６年度）

障害者雇用関連の概算要求

一 一

｢助成金｣の支給

(施設整備費用等)

成企業(100人超）

　

353億円

　

「納付金」の徴収ご回謡□

　　

。黎

ｺ

　　　

。黎ａ

　　

于

　

法定雇用率未達成企業

　　

法定雇用率達成企業

国･

-
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○障害者の就労促進

ｙ中小企業をはじめとした障害者の雇入れ等の

　

支援

ｙ障害者就業･生活支援センターによる地域に

　

おける就業支援の促進

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

等

りぞ（4i。

μ
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厚生労働省
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－
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－

令和６年度概算要求額17億P3 {17fflF5) ≪()内|。年ｎ。。
労働保険特別会計

　

一股
票翠

　

○

・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［］一ワーク職員（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）

　

‐
‐
－
・

目
ｎ

・
凧
ｌ

・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

・職場実習、職業訓練の実施

・個々の職業特性に応じた職業紹介

・個別求人開拓の実施

・職場訪問による職場定着支援

・ジョブコーチ支援の実施等

・障害者職業・生活支援センターと連携した

就業生活支援

・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

○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

○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

４事業実績

就労支援・生活支援

職場定着支援・

　

就業生活支援

障害者向けチーム支援事業による障害者の就職率：5 5 . 9% (令和４年度）
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・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。

　　

ａ’ｆ･ぷ｀･1･

　　　　　　

－ヽ’.

　

r..

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

.‘-＿ｴ･万゜ﾆ1 11

　　

労働局･ハローワーク、自治体、地域障害者職業センター、障害者就業・生活支援センター、福祉事業所等との連携の下で以下の事

　　

業等を実施

　　

○労働局・ハローワークに配置する「就職支援コーディネーター（企業支援分）」や「精神・発達障害者雇用サポーター（企業支

　　

援分）」が企業に訪問し、企業のニーズに合わせた支援を提案．

　　

○ハローワークが中心となって、地域の関係機関と連携し、地域の現状やニーズを踏まえた支援メニューについて検討し、効果

　　

的・効率的な取組方針を決定．

□藍⊇

㎜㎜㎜－－ｍ－Ｉ㎜皿㎜㎜皿皿皿㎜㎜㎜皿

　

皿皿皿四 1

　　

・職場実習の実施

　　　　　

・企業向けセミナー

　　　　　

1

1

　　　　　　

・各種助成金制度の活用支援

　　　　　

｜

　

｜

　

・就労移行支援事業所や

　　

・巣務の切り出し支援

　　　

lli

　　　　　　　　

・ジョプコーチ等の活用案内

　　　　　

｜

　

ｌ

　

特別支援学校の見学

　　　

・求人受理

　　　　　　

．

四

．

　　　　

・職場定着支援

　　　　　　　　　　

ｌ
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○企業向けチーム支援事業の対象事業中、新たに障害者を雇用した企業の割合:43% (令和４年度）

令和６年度概算要求額

　

19億R (19≪r)・O g。年ｎ。ｕ
労働保険特別会計 一般

会計

○きめ細やかな支援を要する精神障害及び発達障害のある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－1がある。

○ハローワークに精神・発達障害者等の専門知識や支援経験を有する者を配置し、障害物性に応じた専門的な就職支援を実施する。

　

求職者に対する職業相談・紹介を実施するとともに、事業主に対して．精神障書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.

●令和６年度からは、新たに「精神・発達障害者雇用サポーター」を設置する．

・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、

・発達障害者雇用トータルサポーターの支媛終了者のうち、

・発達障害者支援センター

就職に向けた次の段階（①就職、

就職に向けた次の段階（①就職、

②職業紹介、

②職業紹介、

精神一発遅障害者に対する支暖

・担当者制による相談

・専門機関への誘導

・職場実習、職業紹介
・職場定着支援

企業に対する支援j_＿_＿i4i

・精神障害者等の雇用に対する理解促進

ヒ;:認否。。。｡。

③職業訓練等へのあっせん）

③職業訓練等へのあっせん）

へ移行した者の割合83.0%

へ移行した者の割合83.3%

　　　　　　　

(令和４年度)
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精神保健福祉士や臨床心理士等の｜
－一一

簒゜゜圖4今回斗

発達障害者に関する知皿と支援等の経験を

　　　　　　　　　

。

　

゛二i

　　

（全都遭府県に計300名）

持つ精神科医や学識者等に委嘱。

ハロ‾ワークの相談員等に対して医学的

　　　　　　　　

｜

ｍ」糾

　　　　　　　　

サポーター
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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

　

(精神・発達障害者雇用サポーター)

７事業の概要・スキーム、実施主体等

咀業安定局障害笞雇用対策課

地域就労支援室（内線5854)
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職業安定局障害者雇用対策課〔内線5860〕

　

難病相談支援センターと連携した就労支援の強化

　

才ｚ

"
令和６年度概算要求額3.3m。(2.2(aR)￥０内は旬年度当初予算額

y・
岫

　

労働俣険特別会卜
７Ｔ薪丁１7

一般

会計

Ｏハ［］－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・卜余剔止等の資格係有洒又は実務経験者、キャリアコンサルダントー産業カウンセラー資格俣有者箸、甦病患者の相談に関する業務紆験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62.5% {令和４年度実績）

Ｆ

　　　

ご

　

Ｅ－．’,’，

　

゛

　　　　

１

「

　　　　　　　　　　　

＿

　　

１

難病相識支援員等による支援

･;台療・療養生活等に係る相談、

　

助言・指導。

難病相談支援センターへの出彊相談等

・難病曾者に対する出張相談・セミナーの実施
・対象者のハローワークへの誘導

・難病相談支援員等との情報共有・ヶ－ス会議

雌病息者:IS･.へ

●就瞰を希望する者等

ｊ

屁

幽

-

ｊ
事業主等に対する

理解促進

・事業主に対する啓発
－個別求人開拓

・支援制度に関する情報提供

］
ｊ

等

ｊ

　

労勣保険杓別会;i

　

-一殷

皿目器右

堅ｂｙ
，目曜目圖!IS!li

　

禰謬?･Ｍ｢郷ｉ

t

J?

;難病患者就職

……

　　

サポーター

　

二。一一･

地域の関係機関

　　

地域障害者

　　

職業センター

ｊ

難病患者に対する支援

・職業相談、啜案紹介
・耳門支提機関との連携した支援

・面接・同行

・就職後のフォロー

地域の関係欄関の連綿繭豊

一難病相談支曖センター等との連絡調整

・連絡協議会の開催

障害者就業・生活支媛

　　　

センター

天「‾て」・

令和６年度概算要求額

　

3.0ffiR (2.8(sr) ≪()内は荊年度当初予算額

ハローワーク各部門

　

障害者雇用相談援助事業の適正な実施等

　　　　　

へJI

　　　　　

職業安定局障害昌1翌t乗

"

○今後、法定雇用率の段階的な引上げと除外率の引下げが予定されている中で、企業に対する支援の強化が求められている。

○このため、特に障害者雇用に関するノウハウを十分に有しない中小企業等を中心に、雇入れから雇用管理、職場定着までの一体的な

　

伴走型支援を実施し、着実な雇入れを実現するために「障害者雇用相談援助助成金」（仮称）が創設される。本助成金を活用した障害

　

者雇用相談援助事業における相談援助等の質を担保する等適切な事業運営を図る必要がある。

○また、地域の就労支援機関等関係機関のネットワークの構築、連携強化、相互理解を図ることを通じて、引き続き、企業における一

　

般就労の実現を推進する。

【障害者雇用相咄糧咄事業の運営】

労働局

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:102,537件（令和４年度）

・就職支援コーディネーター（地域連携推進分）を配置し（52名）、以下の業務を実施

　

する。

①「障害者雇用相談援助助成金」（仮称）の活用対象となる「雇用管理に関する援助

　

を実施する事業者」の認定、雇用管理に関する援助を行う事業者への助言・相談、

　

助成金活用企業に対する助言一指導、実態調査対応業務等

②都道府県労働局・ハローワーク、障害者就業・生活支援センター等の就労支援機関

　

や関係機関とのネットワークを構築し、連携強化を図るため、地域連携推進協議会

　

の開催、地域資源の情報管理等

③職場実習受入事業所・就労支援機関等との連絡調整、就労支援セミナー一事業所見

　

学会の実施に係る調整等

- …
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令和６年度概算要求額1.2≪H (1.2fflH) ifi(内I。年ｕ。ｕ
労働保険特別会X↑

　

一般
票鯛

　

1/2

　　　

1/2

発達障古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や．発達障害に限らず障害があり、障害特性に応じた就職支援を必要としている学生等への支援

の実施のために．大学等と連携して支援が必要な学生等の早期把握を図るとともに、当該学生等に対する就職準備から就職・職鳩定嗇までの一貫したチーム支援を行
－
み____._._

大学等 ＆－－－－゛｀7‾゛゛・－

　　　

－’

　　　　　　　　　

月書李生等●・サポーター|こよｉ支姐

　　　

｜1

　

4=ヤｕアｔンター

li●･

　　

①支援が必要な字息の●欄把要や就輿準會支援賞揚のためのノウハウ慶鋼

　

ｌ

１

　

学生相談室等担当者

ｉ

　

ｌ ②キリアセンター等の扱幽欄爽け四　｜

……

　　　　　

｜

　

支援対象者

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

①コミュニケーションに不安を抱えており、大学等の職貝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発達卿害等があり（疑い含む）、陣酉特性に応じた専門的な就職準備支援がないと就職活助ができない孚生等

③発達卿害に限らず障害があり、障吝特性に応じた職業相談・紹介を希望している学生等

　　　

に］

　　　　　　　　　　　　　　　　

・●学生●●用サポーターによる支●

　　　

ｌ

　　　

井

　　　　　　

･事輿所見学、求人鱒拓､定箇支

　

－

i

　

冊君圃●會魯を皿用したMHtOない企輿に対する璽罵促且

　　　　　　　　

｜

　　　

1・ir肖¶＼

　

:－iiiil

　　　　　　

｀

八ローワーク一一I

責任者（ハローワーク統括職業指導官等）

就職支援ナビゲーター（連携支援分）

障害学生等雇用サポーター（18人）

臨床心哩士（委嘸）等

Ｉ●Ｉ・／･

. ■ ■ I ■：７

７り

　

担当者制による相談、適職の遇択支援、応舅書類

の作成指導、事業所見孚、横擬面接、対人技能向上

トレーニング、職場定着支援、心理的サポート等

　

支援対象者②・③の学生に対しては．支援機関と

連扨しながら、御言将性に応じた専門的な職業相

談・紹介も実施

Ξ

－

！2

Ｉ
Ｉ
Ｉ

.____^_l

Ｃ就職活動に当たって課題を抱える孚生等に対して。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、障害があり障害持性に応じた専門的支

　

援が必要な学生等には障害孚生等属用サポーターによる個別支援を実施。

○就職準備から就職支援、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（大孚等支援分）の支援を終了した学生等のうち、就瞰した者の割合i68.9%{令和４年度）

●令和６年度からは、新たに「障害学生等雇用サポーター」を殼置する。

令和6年度概算要求額SSmn (81{8r) ≫(。ａｇｓ。。。

　

労働保険符別会計

　

一般
序翠

○障害者就業一生活支援センター(以下｢センター｣という｡)は障害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｡障客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､全国の障害保健福祉圈域ごとに般置しているセンターは､各地域における中核的な就労支援機関として位置づけられており､個々の障

　

害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。

＜就業面の支綴＞

・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)

・障害者の特性、能力に合った職務の選定

・就職活動の支援、職場定着に向けた支援

・障害特性を踏まえた雇用管理についての

　

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】

都道府県知事か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）

ｒ
－
－

障害のある方

匹＝
一一一

　

一一ヽ
（ｓ・・l lぶ２２４

ｉ職業センター!;
wP5a<]iSffl

Ｖ二

　

の依頼

じ亘桓]←＝→

じ号ｺ蚕F

一 一

就業支援

事業主
一 一 一

一一一一

　　

相談

生活支援
（就業支援担当者２～■7S) (生活支援旧当者1名）

○就業に関・

　

る相談支援

○障害特性を踏

　

まえた●用管理

　

に間する助言

○関係機闘と

　

の連絡調整

-|

－
－

体
的
な
支
援

○日常生活・

　

地域生活に関

　

する助言

○関係機闘と

　

の遭絡調・

マ

基礎訓練の

　

あうせん
ｰ･゛就労移行支援
＝-

ﾚｻ柴]

　

送り出し

福祉サービス

　　　

＿
ヴ]←]

保健サービス

　　

__
の利用脆整

　　　

‾｀.
－○痢□

医療面の相談一匹｝コ

支援対象障害者数:218,382人

相談・支援件数：

　

支援対象障害者1,305,329件事業所472,945件

就職件数（一般事業所）:15,829件

　

就職率:77.0%

　

定着率（１年）:81,0%
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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
職業安定局障害者雇用対第裁1

地域就労支援室（内線585-･･

障害者就業・生活支援センターによ３地域における就業支援
職業安定局障啓者雇用対策課

地域就労支援室（内線5832)
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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６年度概算要求額1.4≪R (2≪h) ^( 。ｓｌ。ｓ。χ。

　

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。

陣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

障害者が活霞しやすい輿場づくりの推進

○ハローワーク等に職場適応支援者を配置（１８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

する障害者が職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

　　　

事粛実績

①91.6%

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４年度上半期））

②13,352件

職場適応支援者の活動件数（令和４

年度）

③2,447件

認定講習受講者数（令和４年度）

【実施主体】委託事業（ＮＰＯ法人）
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令和６年度概算要求額581万R (58百万r) s;(・・４ｇ。・・

○

労働保険特別会計

　

一般懸翠

　

○

　

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（障書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障害者雇用経験者による対応支援

　

全国フブロッ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:1,841件
相談を受けた事業主の課題を解決した割合:99％
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開翠

ｍ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｀‾‾‾1‾゜

○障否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。

○しかしながら、事業所から遠方に住む障害者のテレワーク時の雇用管理への不安から導入を躊躇する企業も多く、また、実際に新たに障害者のテレ

　

ワークを導入した企業においては、テレワーク勤務におけるコミュニケーションや雇用管埋等の課題が生じているところ。

　

●企業に対して、個々の企業の状況を踏まえて、障害者のテレワーク勤務の導入に向けた相談支援や、雇用している障害者のテレワーク時の雇用管理面

　

での課題解決に向けた相談支援を行う。

　

●また、企業に障書者雇用の選択肢の１つとして、テレワークによる障害者の雇用を検討してもらえるよう、インターネット上で事例の周知を図る。

●星７冒ｒｒl・

　

①相談支援の実施

　

・障害者をテレワークで雇用したいと考えている企業や、すでにテレワークで障害者を雇用している企業に対して、各企業の個別の課題やニーズに応

　

じて、専門アドバイザーによる個別具体的な相談支援を実施する。

‘ｌ）

　　

のンーゝ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

介

　

圖

　　

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。愈≒

ぐ

§l

ﾗ

　

事業実績：企業向けコンサルティング：実施企業数54社（のべ142回）企業向け導入ガイダンス：５回（参加者数366人）（令和４年度）
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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

　

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

　　

公共職業安定所等の紹介により、精神障吝者又は発達障書者に対し、

　　　

:り.’」「.1

　　

-----------------------------------

　

I r~iMttnM≪i>tM. . .謡こ二二二こ二二二つ||皿□ZI皿……..…..…..__._.__…

　

:□精神障害者以外・･対象障害者１人当たり１か月口万円（最大３か

　

：、

　　　　　　　　　　　　　　

１

　

|

ロ精

;:

.

;;成金を支;;;;

竪者１人当たり１～３か月分までは１か月

|

　

｜

　

対象障否者１人当たり１か月４万円（最大12か月）の助成金

　

ｉ

　

１

　　

８万円、４～６か月分までは1か月･4乃円とし、フか月目以降は支１

　

：

　

を支給する･

　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

　

：

　

給しない。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

l

　

:

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

；

　

v_____________________________ ｡j　ゝ.=......-..............................Ｊ

　

ＳＺＺ‐………...……-.-……-.､、声ＺＺＺ圖.………………………、

　

l

　

試行雇用は原則３か月間（精神障書者については愚大12か月）とし、

　

川

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

　

ｌ

　

ｌ

　

事業主と対象障害者との間で有期雇用契約を締結する。

　　　　　

ｌ

　

ｌ者との間で試行雇用当初は1遇間の就彙時間10時間以上20時：

　

レ

障害者がテレワークの勤務形態で働く場合には愚大６か月までのトライ

　

１

　

！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

　

｜

　

1...21嘔と鼠１態さj必.j諮瓦!包を!L*Jl^??ffl:?….……__ '! I v-.__-._________……………………….、

●星７－罫ｒ●

　

実施主体：都道府県労働局、ハローワーク

　

事業実績：試行雇用開始者数

　

6,312人（Ｒ４実績）
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令和6年度概算要求額5.8億R (6.3億r) JSOF^IJffl*・ｕ・ｕ

　

労働保険持別会計

　

一般隅翠

　

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・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)

　　　　　　　　　　　

※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(障害者総合支援
(３)支給金額

　　　　　　　　　　　　　　　

法の対象疾病を基に設定)

　　

50万円(中小企業の場合120万円)回

　　　　　

※２特定求職者雇用開発助成金と同様､雇入れ後６か月経過ごとに２回

(４)事彙実績

　　　　　　　　　　　　　　　

(中小企業の場合は４回)に分けて支給する。

　　

①90.1%

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４年度上半期))

②999件

　

対象労働者の雇入れ件数(令和４年度)
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職業安定局障害者雇用対策課(内線5860)
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Better Health,
Brighter Future

タケダは、世界中の人々の健康と、

輝かしい未来に貢献するために、

グローバルな研究開発型のバイオ医薬品企業として、

革新的な医薬品やワクチンを創出し続けます。

1781年の創業以来、受け継がれてきた価値観を大切に。

常に患者さんに寄り添い、人々と信頼関係を築き、

社会的評価を向上させ、事業を発展させることを日々の行動指針としています。

武田薬品工業株式会社

www.takeda.com/jp
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サイエンスを

もっと身近に
すこやかな日本の未来を信じて。

私たちは人々に寄りそいなから、

革新的な医薬品を生みだします。

ファイザーは日本で70周年

　　　

ファイザー日本法人

公式ウェブサイトはこちら
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アステラス製薬は

　　　　　　　　　　　　　　　　　

嘩

９

　　

“患者会支援活動”に取り組んでいます。

　　　　

患者会活動を側面から､幡広くぉ手伝いするため、

’I’゛

　　　

2006年４月より社会貢献活動として取り組んでいます。

i」

　

｀公募制活動隻金助成｀ピアサポ‾卜研修
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支援姐当電曙番母03-3244-5110

　　　　　　　　　　　　　　

www.astellas.com/J
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闘うあなたを、

独りに

必要なのに

しない。

顧みられない薬があります。

私たちが創ります。

あなたが待ち望むその薬を。

I冒霧雪Jpharma

メーベルフフーマ株式会社
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=f104-0033東京都中央区新川一丁目１７番24号ＮＭＦ茅場町ピル

httpＳ://ｗｗｗ.nobelpharma.ＣＯ･Jp

医療関係者向けサイトNobelPark

　

https://nobelpark.jp/

製品に関するお問い合わせ0120-００３-140（土・日・祝日、会社休日を除く）
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＜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

　　

グラクソ・スミスクライン株式会社

　　　　　　

サノフィ株式会社

　　　　　

武田薬品工業株式会社

　　　

ノバルティスファーマ株式会社

　　　　

ノーベルファーマ株式会社

　　　　　

ファイザー株式会社

113



難病・慢性疾患全国フォーラム参加・賛同団体一覧

　　　　　　　　　　　　　　

患者一家族団体

　　　　　　　　　　　　　　　

地域難病団体連合組織

　

１アイザックス症候群りんごの会

　　　　　　　　　　　　　　

１(―財)北海道餓病遭

　

2(NPO)[BOネットワーク　　　　　　　　　　　　　　　　　２(―社)青森県難痢団体遭絡協議会

　

３あすなろ会(若年性特免性朋節炎の子を持つ親の会)

　　　　　　　

３(―社)岩手県難痢・疾病団体連絡協議会

　

4(NP0)アレルギー児を支える全国ネット｢アラジーポット｣

　　　　　

4 (NPO)官城県患者・家族団体連絡協議会

　

５岩手県急性聞欠性ポルフィリン症友の会

　　　　　　　　　　　

5 (NPO)秋田県難病連

　

６ウェルナー症候群患者家族の会(遺伝性早期老化症)

　　　　　　　

６山形県難痢等団体連絡協議会

　

7HAE患者会くみーむ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

７福鳥県難病団体遭絡協議会

　

8(NPO)HAEJ(遺伝性血管性浮腫)　　　　　　　　　　　　　　８茨城県難病団体遭絡協議会

　

9 (NPO)ALOの未来を考える会/A-FutureC剛腎白質ジストロフィー)　　９栃木県難痢団体遭絡協議会

tOSSPE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群罵県難病団体遭絡協議会

11 S腫Aの会(球脊髄性筋萎縮症)　　　　　　　　　　　　　　11千葉県難病団体遭絡協議会

12下垂体患者の会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

12(一社)埼玉県障害難病団体協廠会

13眼瞼・顔面けいれんの患者を元気にする会

　　　　　　　　　　　

13〔即!〕)東京難病団体遭絡協議会

14(公財)がんの子どもを守る会

　　　　　　　　　　　　　　　

14板橋難痢団体連絡会

15稀少がん患者全国遭絡会

　　　　　　　　　　　　　　　　

15 (NPO)神奈川県難病団体連絡協議会

16キャッスルマン病患者会

　　　　　　　　　　　　　　　　

16新潟県患看・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・疾痢団体遭絡協議会

18再免性多免軟骨炎CRP)患者会

　　　　　　　　　　　　　　　

18長野県難痢患者連絡協議会

19CCHSファミリー会(先天性中枢性低換気症候群)

　　　　　　　　

19 (NPO)岐阜飛難病団体遭絡協議会

20CFS(慢性疲労症候群)支援ネットワーク

　　　　　　　　　　　　

20 (NPO)静岡県難痢団体連絡協廠会

21 C鯖T友の会　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　21富士市難病廠者・家族連絡会

22J-F0P患者家族会(進行性骨化性繊維異形咸症)

　　　　　　　　　

22 (NPO)愛知県難痢団体連合会

23ジストニア・ジスキネジア愚者の環境改善を目指す会

　　　　　　　

23 (NPO)三重難痢遭

24シルバー・ラッセル症候群ネットワーク

　　　　　　　　　　　

24 CNPO)滋賀県難痢遭絡協議会

25神経難痢団体ネットワーク

　　　　　　　　　　　　　　　

25 (NPO)京都難痢遭

26〔鳩3i〕)練雑筋痛症友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　

26 (NPO)大阪難痢遭

27(一社)先天性ミオパチーの会

　　　　　　　　　　　　　　　

27(－社)兵庫県難病団体遭略協議会

28(一社)全国筋無力症友の会

　　　　　　　　　　　　　　　

28 (NPO)棄良難病遭

29(一社)全国穆原痢友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　

29和歌山県難病団体遭絡協議会
30全国cropサポートグループく慢性炎症性脱髄性多発神経炎)

　　　　　

30広島難痢団体遭絡協議会

31全国色素性乾皮症CXP)遭絡会

　　　　　　　　　　　　　　

31とくしま難病支援ネットワーク

32全国肢体障書者団体遭綿協議会

　　　　　　　　　　　　　　

32愛媛県難病等患者団体遭絡協議会

33(一社)全国腎臓病協議会

　　　　　　　　　　　　　　　　

33 (NPO)高知県難痢団体遭絡協議会

34(一社〉全国心臓病の子どもを守る会

　　　　　　　　　　　　　

34福岡県難病団体遭絡会

35(認定NPO)全国脊髄小脳変性症・多系餓萎縮症友の会

　　　　　　　

35(腿定NPO)佐賀県難病支援ネットワーク

36全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会

　　　　　　　　　　　

36 (NPO)長崎県難病遭絡脇薬嚢

37全国多免性硬化症友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　

37熊本難病・疾病団体協議会

38全国尿素サイクル異常症患者と家族の会

　　　　　　　　　　　

38 (NPO)大分県難病・疾病団体協議会

39(一社)全国パーキンソン癖友の会

　　　　　　　　　　　　　

39官崎県難痢団体連略協議会

40(一社)全国ファブリー病患者と家族の会(ふくろうの会)

　　　　　

40(認定NPO)アンビシャス(沖縄)

41(NPO)全国ボンベ病患者と家族の会

42側卑症患者の会(ほねっと)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

支援団体等

43高安動脈炎友の会(あけぽの会)

　　　　　　　　　　　　　

I (NPO}ASrid

44竹の子の会(プラダー・ウィリー症候群児・者観の会)

　　　　　　

２全日本国立医療労働組合(全医労)

45多発性嚢胞腎財団日本支部

　　　　　　　　　　　　　　　

３(－社)東京都医療社会事業協会

46胆道閉鎖症の子どもを守る会

　　　　　　　　　　　　　　　

４(－社)ナンフェス

47つくしの会(全国軟骨無形成症息者・家族の会)

　　　　　　　　

5 (NPO)新潟難痢支援ネットワーク

48(NPO)難痢支援ネット・ジャパン　　　　　　　　　　　　　　６(公社)日本医療ソーシャルワーカー協会

49(認定NPO)難病のこども支援全国ネットワーク

　　　　　　　　　　

7(NP0)日本炎症性腸疾皿協会

50日本AS友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

８日本愚者会愉報センター

51(－社)日本瓦S協会(筋萎縮性側素硬化症)

　　　　　　　　　　

9(NPO)日本慢性疾患セルフマネジメント協会

52日本肝臓病患者団体協議会

　　　　　　　　　　　　　　　

10(―社)ピーベック

53(公財)日本ダウン症協会

　　　　　　　　　　　　　　　　

11(KPO)両育わーるど

54(一社)日本難病・疾病団体協餓会

　　　　　　　　　　　　　

12アステラス製薬株式会社

55(NPO)日本プラダー・ウィリー症候群協会　　　　　　　　　　　13アッヴィ合同会社

56(NPO)日本マルファン協会　　　　　　　　　　　　　　　　14 EAファーマ株式会社

57く公社)日本網膜色素変性症協会

　　　　　　　　　　　　　　

15エーザイ株式会社

58(公社)日本リウマチ友の会

　　　　　　　　　　　　　　　

16大塚製菓株式会社

59バクパクの会～人工呼吸器と共に生きる～

　　　　　　　　　　　

17グラクソ・スミスクライン株式会社

60PXE Japan(弾性線維性仮性黄色皿、網膜色素線条症当事者の会)　　　18サノフィ株式会社
61 (NPO)PADM還位型ミオパチー患者会　　　　　　　　　　　　　19武田薬品工業株式会社

62表皮水癒症友の会(DEBRAJAPAN)　　　　　　　　　　　　　20ノパルティスファーマ株式会社

63フェニルケトン尿症CPKU)観の金連絡協議会

　　　　　　　　　

21ノーベルファーマ株式会社

64ベーチェット痢友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　　

22ファイザー株式会社

65POEIIIS症候群サポートグループ

66前向き闘病の会
67ミオパチー(筋疾患)の会オリーブ

68みんなで魯ち取る眼球困難フロンティアの会

69むくろじの会(多免性内分泌腫瘍症患者と家族の会)
70(NPO)無痛無汗症の会「トウモロウ｣

71もやもや病の患者と家族の会
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＜表紙絵作者紹介＞

｜"
｜

演大生(Hama Daiki)

　

(1997-2017)

　

演の世界には不条理演劇のように象徴化されたSFファンタジーが漂ってい

る。「時間に追われる人」は時間を戯画化したロボット人間が、針のかたら

に似た人から追いまくられている情景を描き出す。空中には時計の針そのも

のとデジタルな散字が浮遊している。どこかで時間の球裂も起こっている。

　　　

Jj¢;さこZ゛I

　　

‾‾‾

　　　　

ここでは観念の中にある時同と生活の時間が一体化している。11間との競争、以●lt

　　

こそれは筋ジストＤフーという病気と闘う自分自身の姿も思わせるが同時

　

゛‘･､ヰ

Ｗ

　　　　　

代に生きる全ての人の宿命でもある。「無限」「感情」「人生の壁」では、

　

Ls

　　

ぐ●

　

。

　

゛

　　　　　　　　　　

時間の収念化がさらに進む。こうして抽象的な「時間」を見つめながら、演

　　

”｀、Ｊ゛゛゛∧ﾝｼﾞ･・･‘＾’

　

は生あの根源へと降りていく。存在の神秘に迫るものが「芽生え」「開花」

　　

心｡こゝ

　　　　

。゛－

　　　　　

から感じられる。これらの作品群とは別に、ロボットの形状や動きの型を

心－¶

　　　　　　

’Ｉ゛

ぐ

≒14な々

　

から生み出されたものであることがわかり興味深い。

　　　　　　　

Ｑ

　　　

’･

　　　　　　　

tユ

　　　

い

恥ｊり7こﾕﾆｒy６
Eii撫4iiii･

　

memo
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