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小児慢性特定疾病患者の現状

医学的要因よりも、
社会・人口統計学的指標（学歴・雇用形態など）が

患者のQOLに影響する（Hager, 2011）

就労は患者の自立やQOLに関する重要な指標



小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
（自立支援事業）

出典：
厚⽣労働省：⼩児慢性特定疾病児童等⾃⽴⽀援事業について
h"ps://www.mhlw.go.jp/content/10905000/000543797.pdf
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障害を有する⽅の雇⽤

⼿帳の対象か 障害者雇⽤枠を使いたいか

そもそも制度を知っているか︖

43.5

43.5

43.5

どこまで、誰に開⽰するか



使える資源︓ハローワーク

厚生労働省・都道府県労働局・ハローワーク LL020407開若01

新卒応援ハローワークを利用しませんか
～学生の就職活動を支援する専門のハローワークです～

ハローワークって、仕事を辞めた人だけが行くところだと思っていませんか？
新卒応援ハローワークは、大学院･大学･短大･高専･専修学校などの学生や、

卒業後未就職の方の就職を支援する専門のハローワークです。

（大学等の学生の皆様・学校卒業後おおむね3年以内の方へ）

•新卒応援ハローワークでは、大学院・大学・短大・高専・専修学校などの学生や、
これらの学校を卒業した方を対象に、それぞれの方に応じた支援をすべて無料で
行っています。初回は基本的に予約も不要ですので、お気軽にご利用ください。

すべて無料。初回の予約も不要です！

•「いい求人はないかな？」「希望の求人があるけど、どうやって応募したらいい
の？」「仕事を探す上での疑問を解消したい」など、仕事探しに当たっての各種
相談を受け付けています。まずは、ぜひ相談にお越しください。

仕事探しに関する相談を随時受付中！

•新卒応援ハローワークでは、地元企業の求人はもちろんのこと、全国の求人も探すことがで
きます。自分の希望に合った仕事があるか、他の地域の情報も色々と調べてみてください。

•もちろんＵＩＪターン就職に関する相談も受け付けています。

•年間を通じて、就職面接会や就職活動に役立つセミナーなどのイベントを開催し
ています。

•これらはすべて参加費無料です。ぜひ参加してみてください。

•新卒応援ハローワークでは、卒業後も就職活動を継続される方々についても、早期の就職
実現に向けて、全力で支援します。

既卒者の就職を支援する各種制度も揃っています

無料で
気軽に

まずは
相談

•新卒の就職活動を専門とした相談員である就職支援ナビゲーターが、担当者制で
個別相談を行っているほか、臨床心理士による心理的サポートも行っています。

•また、エントリーシート・履歴書の作成相談や、面接指導も受け付けています。

専門の相談員が、担当者制で個別に支援します！安心の
担当者制

～ハローワーク（公共職業安定所）だから、全国どこでも、ずっとサポート ～

全国各地の求人情報（仕事情報・企業情報）が検索できます

就職フェアや各種セミナーを開催。参加無料！
セミナー
参加無料



使える資源︓⻑期療養者就職⽀援事業



使える資源︓障害者就業・⽣活⽀援センター

出典︓https://www.mhlw.go.jp/content/11704000/000768996.pdf



使える資源︓難病相談⽀援センター

出典︓https://www.nanbyou.or.jp/entry/1361



%
どのような配慮が必要か 73.2
労働意欲があるか 54.6
パソコンや語学などのスキルがあるか 41.2
能⼒的に貢献できるか 37.2
突然の⽋勤や⻑期休業の可能性があるか 36.9
⼀般的マナーを⾝につけているか 35.6
本⼈が体調悪化前に相談できるか 35.2
本⼈が障害特性や必要な配慮を説明できるか 25.2
⾃分にできることを率先してやってくれるか 24.1
主治医をはじめ外部機関の⽀援をえられるか 22.7

雇⽤にあたり知りたいことは？
N=1516



%
適当な仕事があるか 68.6
勤務時間を配慮できるか 42.5
勤務場所を配慮できるか 38.4
バリアフリー対応できるか 36.4
公平に給与・昇給昇格などを検討できるか 34.9
従業員が障害特性を理解できるか 32.5
雇⽤継続困難時に受け⽫があるか 27.1
⻑期休業した場合対応できるか 28.6
部署異動を配慮できるか 12.5
雇⽤にトップの理解が得られるか 9.6
転勤を配慮できるか 5.3

企業対象調査
⼩慢（先天性⼼疾患）患者の雇⽤にあたり⼼配なことは？

N=1516



病状と就労 同意率

現在の通院頻度はどのくらいか 100.0

どのような時に体調を崩しやすいと感じているか 100.0

薬を服⽤しているか、それに伴って⽣活に⽣じる影響にはどのようなものがあるか 96.4

就労にあたって不安なことは何か 96.4

主治医からどのような仕事が適切と⾔われているか（デスクワーク、⽴ち仕事など） 89.3

N=28

専⾨家調査 合意レベル「⾼」判定
全44項⽬



社会福祉制度の利⽤状況 同意率

障害者⼿帳を持っているか、何級か、持っていない場合、今後、取得の予定はあるか 100.0

障害者雇⽤枠を利⽤する意向はあるか 100.0

障害年⾦を受給しているか、受給していない場合、今後、受給の可能性はあるか 85.7

医療機関以外に、⽀援機関や場所を利⽤しているか
（障害福祉サービス、保健所、NPO法⼈、患者団体など） 82.1

N=28

専⾨家調査 合意レベル「⾼」判定
全44項⽬



労働意欲について 同意率

働きたいという気持ちはあるか 100.0

仕事を通してどんなことをしたいか（経済的⾃⽴、社会とつながりを持つなど） 96.4

⽣活に必要な費⽤はどのくらいか 82.1

仕事以外にどれだけ収⼊（年⾦、親からの仕送り、配偶者の収⼊など）が⾒込めるか 82.1

N=28

専⾨家調査 合意レベル「⾼」判定
全44項⽬



希望する就労形態 同意率

希望する1週間の勤務⽇数はどのくらいか 100.0

希望する1⽇の勤務時間はどのくらいか 100.0
どのような勤務形態を希望しているか
（常勤、⾮常勤、就労移⾏⽀援、A型、B型、在宅就労など） 100.0

勤務地に希望はあるか（実家から通える範囲、同⼀県内など） 96.4

どのような会社・業種・職種で働きたいか 92.9

通勤⽅法に希望はあるか（交通機関、時間） 89.3

休⽇の取り⽅に希望はあるか（平⽇休み希望など） 89.3

時間外勤務は可能か 82.1

N=28

専⾨家調査 合意レベル「⾼」判定
全44項⽬



アピールポイント 同意率

仕事上のアピールポイント（できることや強み）は何か 96.4

ビジネスマナー（挨拶、⾝だしなみ、報告・連絡・相談など）を⾝につけているか 92.9

Word、Excel、Powerpoint（Wordなら⽬次機能、Excelならマクロなど）を使えるか 89.3

仕事に役⽴つ特技（語学、プログラミング、コミュニケーション⼒など）はあるか 85.7

アルバイトを含めて職務経験はあるか 82.1

職務経験がある場合、退職の理由は何か 82.1

N=28

専⾨家調査 合意レベル「⾼」判定
全44項⽬



必要な配慮 同意率
⼿術などのために⻑期で⼊院・療養等をする具体的な予定はあるか 100.0
作業環境として、避けたいもの・配慮を望むもの（⾳、屋外作業、⾼所など）はあるか 100.0
物理的にどのようなバリアフリー対応（スロープや点字など）が必要か 100.0
周囲から⽀援を得たい業務や動作は何か 100.0
体調悪化前のサインはあるか 100.0
どのような業務量や作業内容を希望するか 96.4
ストレス・疲労を感じやすい状況・場⾯はあるか 96.4
業務を安定して遂⾏するために必要とする機器や設備はあるか 92.9
安定して作業に取り組むために必要とする配慮はあるか 89.3
ストレス・疲労に対して普段どのように対処しているか 89.3
ストレス・疲労のサインはあるか 89.3
急に体調を崩し、数⽇単位で仕事を休む可能性はあるか 89.3

N=28

専⾨家調査 合意レベル「⾼」判定
全44項⽬



周囲への説明 同意率

仕事をするにあたり、周りの⼈に理解してもらいたいことは何か 100.0

困った時、周りに相談できる⼈はいるか 100.0

仕事をするにあたり、⾃分の病気について何を、どこまで、誰
（⼈事、上司、同僚など）に伝えたいか 96.4

⾃分の病気の特徴や必要な配慮について、普段、周りの⼈にどのように説明しているか 96.4

困った時、周りの⼈にそれをどう伝えているか 96.4

N=28

専⾨家調査 合意レベル「⾼」判定
全44項⽬



個別⽀援に活⽤できる資料︓
情報共有シート

https://www.m.ehime-u.ac.jp/shouman/wp-content/uploads/2021/03/mokuji063a.pdf



個別⽀援に活⽤できる資料︓
相談対応モデル集

https://www.m.ehime-u.ac.jp/shouman/wp-content/uploads/2021/03/mokuji063a.pdf



就職⽀援の取り組み

任意事業
として
実施

単独事業/
その他事業
として
実施

n % n %

講演会や個別相談会等 12 9.6 1 0.8
学校関係者や企業関係者、ハローワーク担当者が参加する
講演会や事例検討会等 6 4.8 1 0.8

⼩慢疾患を持って就労した患者による助⾔や⽀援
（講演会や個別相談会等） 3 2.4 2 1.6

就労先で配慮を得られるようなコミュニケーション⽀援
（就労後⽀援） 3 2.4 0 0.0

職場体験や職場⾒学 2 1.6 0 0.0
就労に向けての必要なスキル・資格取得に関する⽀援
（就労前準備の⽀援） 2 1.6 0 0.0

N=125⼩児慢性特定疾病等⾃⽴⽀援事業等 2020年度 実施状況

国⽴成育医療研究センター 掛江直⼦先⽣よりご提供
実施率1割程度、今後の発展に期待



2022年7月10日(日)東京都小児慢性特定疾病児童等自立支援事業交流会
「就職して働きつづけるために必要なことって？慢性疾病をもつ子が働く前に準備できること」

就労のために知っておくと良い制度・
企業側の⼼配事

横浜市⽴⼤学医学部看護学科 成⼈看護学領域
准教授 落合亮太



http://www.jpeds.or.jp/modules/guidelines/index.php?content_id=144



１．循環器病の予防や正しい知識の普及啓発 ２．保健、医療及び福祉に係るサービスの提供体制の充実

３．循環器病の研究推進
○ 循環器病の病態解明、新たな診断技術や治療法の
開発、リハビリテーション等に関する方法に資する
研究開発の推進

○ 科学的根拠に基づいた政策を立案し、循環器病対
策を効果的に進めるための研究の推進

○ 循環器病の発症予防及び重症化予防
○ 子どもの頃からの国民への循環器病に関する正し
い知識（循環器病の予防、発症早期の適切な対応、
重症化予防、後遺症等）の普及啓発の推進

○ 循環器病に対する国民の認知度等の実態把握

① 循環器病を予防する健診の普及や取組の推進
② 救急搬送体制の整備
③ 救急医療の確保をはじめとした循環器病に係る医療提供体制の構築
④ リハビリテーション等の取組
⑤ 循環器病の後遺症を有する者に対する支援
⑥ 循環器病の緩和ケア
⑦ 社会連携に基づく循環器病対策・循環器病患者支援
⑧ 治療と仕事の両立支援・就労支援
⑨ 小児期・若年期から配慮が必要な循環器病への対策
⑩ 循環器病に関する適切な情報提供・相談支援

（１）関係者等の有機的連携・協力の更なる強化
（２）他の疾患等に係る対策との連携
（３）感染症発生・まん延時や災害時等の有事を見据えた対策

第２期循環器病対策推進基本計画 概要

個別施策

循環器病対策の総合的かつ計画的な推進の確保のために必要な事項

2040年までに３年以上の健康寿命の延伸及び循環器病の年齢調整死亡率の減少全体目標

啓発・予防
(一次予防、二次予防、三次予防) 急性期 回復期～慢性期

再発・合併症・重症化予防

＜循環器病の特徴と対策＞

循環器病：脳卒中・心臓病その他の循環器病

生活期・維持期

（４）都道府県による計画の策定
（５）必要な財政措置の実施及び予算の効率化・重点化
（６）基本計画の評価・見直し

【基盤】循環器病の診療情報の収集・提供体制の整備 循環器病の診療情報を収集・活用する公的な枠組みの構築



2023年度の就労関連メディア記事（抜粋）
• 「何かあったら責任もてないから」先天性の心臓異常、大人になっても職場が「壁」理解得られず孤立

（47NEWS）
• 中3の冬「望み」くじいた心臓病 大人になって再手術、下した決断は
• 「職場には言えない」てんかんの発作 誰にも言えず書き続けた本音
• 「配慮と特別扱いは紙一重」 小児がん後も続く人生、22歳のため息

（以上、朝日新聞「患者を生きる」）



就労⽀援情報共有
シートの活⽤

就労⽀援情報共有シートや
相談対応モデル集を作成

社会の機運は⾼まっている

個別⽀援や講演会の実施を
お願いします


