
第Ⅱ章 難病者の就労・社会参加に関するアンケート調査 

調査の背景 
 

本調査は、難病を抱える当事者の就労や働き方に関する実態や意識を明らか

にし、今後の制度的・社会的支援のあり方を検討するための基礎資料とするこ

とを目的として実施しました。 

 

全国の難病者を対象に、 

⚫ 現在どのような雇用形態や職場環境で働いているのか（雇用状況・職場

での配慮など） 

⚫ 働くうえで困っていることや、就労継続のために必要と感じている支

援は何か 

⚫ 病気や症状を職場で伝えることの難しさや、安心して働くために必要

な環境とは何か 

といった視点から回答をいただき、当事者の経験に基づいた多様な声を集め

ることができました。 

 

本レポートが、難病のある方々が日々直面している課題と、それに対する工

夫や希望を通じて、制度設計や職場環境の改善に向けた一助となれば幸いです。 

 

 

主な調査結果
 
調査目的 

全国の難病者の病態、開示と幸福度、制度利用や就業状況を把握し、今後の

支援制度や雇用促進に向けた課題や方向性を明らかにする。 

 

調査地域 

全国 

 

調査対象 

難病者 

 

調査方法 

Web 調査 

  

サンプル数 

353（有効回答） 

 

調査期間 

2024 年 11 月 25 日（月）～2025 年 3 月 17 日（月） 

 

調査主体 

難病者の社会参加を考える研究会 

 

実査管理 

NPO法人両育わーるど 

 

 

  

 

2 当事者編 
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