
難病のある方の就労
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令和6年度
埼玉県障害者ジョブサポーター研修

埼玉労働局
難病患者就職サポーター
薄田たか子



難病とは？
世界では難病は3000～6000疾患も

あると言われている ＊医療用語ではなく俗称

潰瘍性大腸炎全身性エリテマトーデス

慢性炎症性脱髄性多発神経炎
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本日の内容

①難病患者就職サポーターの役割

②難病の定義

③難病の特徴、治療、就職困難性

④障害者の範囲

⑤事例

⑥参考資料
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埼玉県難病相談支援センターは2か所にある
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☆支援の流れ☆

プレ相談：希望する働き方や通院状況などの現状確認、支援ﾒﾆｭｰ説明

求職登録：求職申込書へ希望条件やこれまでの経験を記入。

原則予約制で個別支援開始

支援開始：・興味や経験を整理し、自己理解を促進

・職業の特徴や労働市場の理解を促進し職業選択を支援

・働く上での課題の把握と必要な配慮事項の整理を支援

・活用できる制度に関する情報提供

・応募書類の作成や面接対策の支援 など

定着支援：希望に応じて、就職後1ヶ月後、3ヶ月後等、一定の期間を

おいて複数回、電話等により就職適応状況の把握等を実施。

また、職場内でのコムミュニケーション等悩みが発生した場合も

適宜相談可能
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個々の希望や症状に合わせた個別相談



8



難病の定義（指定難病は難病の中に全て含まれている）
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＊関節リウマチなどは指定難病に含まれていない。

障害者総合支援法

369疾患
（341+28）

難病法
341疾患
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難病法における指定難病一覧表（４４１疾患）



障害者総合支援法における難病一覧（1～200）



障害者総合支援法における難病一覧（201～369）



指定難病受給者証 所持者数 全国約105万人
（埼玉県 43724人）

＊軽症者の方は含まれない
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令和4年度末時点

若い時に発症しやすい疾患と高齢になってから発症しやすい疾患がある



埼玉県指定難病受給者証 所持者数（上位10疾患）

1 潰瘍性大腸炎 ８，３１３人

2 パーキンソン病 ６，２２８人

3 全身性エリテマトーデス ３，７８５人

4 クローン病 ２，６６２人

5 後縦靭帯骨化症 １，４３６人

6 全身性強皮症 １，６５３人

7 重症筋無力症 １，５３０人

8 皮膚筋炎/多発性筋炎 １，３９１人

9 多発性硬化症 １，２８８人

10 網膜色素変性症 １，０５３人

＊さいたま市を含む埼玉県全体

令和4年度末現在受給者数の多い疾患

順位 病名 人数
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「登録者証」の発行 （令和6年4月より）

• 令和4年難病法改正により、難病患者が福祉、就労等の各種支援

を円滑に利用できるようにするため、都道府県等が患者の申請に

基づき指定難病にり患していることを確認し、「登録者証」が交

付される。ハローワークでの求職登録時や難病患者であることの

証明書類の１つとして利用することが可能。

※国制度の指定難病のみ登録者証の交付対象です
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３４１の指定難病は１５疾患群に分類される
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疾病によって特徴的な機能障害や症状
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難病による症状のパターン
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難病における治療や体調管理

「事業場における治療と仕事の両立支援のためのガイドライン」難病に関する留意事項参照

① 難病に対しては、根治につながるような治療方法が確立してい
ないため、症状を抑えたり、進行を緩やかにするための治療が行わ
れます。症状が安定している時期でも、症状悪化の予防のため、服
薬や自己注射等の日々の自己管理が必要です。

② 疲労や体力に応じて早めに休息や休暇をとる、睡眠や食事、服
薬等の体調管理をしっかり行うなどは仕事を続ける上でとても大切
なことです。

③ １回程度～数ヶ月に１回程度は、経過観察のための検査を受け
たり、治療等を行ったりするために、定期的な通院が必要です。体
調悪化時の治療や、新たな治療のために、一時的に入院して集中的
に治療を行う場合もあります。
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障害者の範囲の見直し

① 平成25年の障害者総合支援法の改正により、障害者の定義に新たに難

病患者が追加されました。障害者手帳が取得できない難病患者も障害福祉

サービスが利用できるようになりました。

② 就労支援関係では就労移行支援事業所や福祉的働き方（就労継続支援

Ａ型・Ｂ型）の利用が可能になり、合理的配慮を求めることができるよう

になりました。

③ 働きたい難病のある方で、障害者手帳を所持できないため、障害者雇

用率制度が適用されない方も多く、そのような制度の谷間が課題となって

きました。
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難病患者の労働・福祉に関する法律

・H25年障害者総合支援法改正 ◇難病が障害者の範囲に入る。

・H28年障害者雇用促進法改正 ◇障害者差別禁止・合理的配慮の提供義務

障害者雇用率制度・事業主への助成金

＊全ての事業主に募集・採用など雇用のあらゆる局面での障害者に対する差別が禁止されました。

・H27年難病の患者に対する医療等の法律◇難病患者に対する雇用支援対策

（難病対策地域協議会開催等・福祉、医療、労働関係のネットワーク構築

労働安全衛生法第６９条・労働安全衛生規則第６1条等

①伝染性の疾患にかかった者や心臓、腎臓、肺等の疾患で労働のため病状が著しく
増悪するおそれのあるもの等にかかった者の就労を禁止しなければならない

②就労を禁止しようとするときは、あらかじめ、産業医その他専門の主治医の意見を
聞かなければならない。
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難病全般に共通する就労上の困難な特徴と考えられる支援

体調変動（疲れやすさなど）

1  勤務時間、休憩、通院、服薬等で就労する上での条件が多くなる→条件整理

2  外見からは分からず、体調の良いときには健常者と同様に仕事ができることから

通院や休憩等の必要性が理解されにくく、同僚から「サボリ」と誤解される→ 病状整理・
説明支援・コミュニケーションの支援

3   体調悪化による離職→病状快復応援・メンタルサポート

就職活動

1  無理のない条件の仕事があるのか、理解のある企業や会社があるのか悩む→良く話を聞く

2  病気や必要な配慮を説明しても十分に理解されず不採用が続く→課題整理・マッチング

3  不採用が続いた経験のある方が病気を開示せずに就職する。→継続がゴールである

機能障害や症状

1  疾病によって機能障害や症状に特徴があり、それによる様々な困難性→課題整理・職業評価

2  進行性の神経筋疾患等や膠原病では物が持ちにくい、発話がはっきりしない集中

力や活力の低下がみられるなど、デスクワークでの仕事に支障をきたすこともある→

今できることを整理し、テレワークも含め様々な働き方を提示する

疾病が発症した年齢

1  小児期での難病発症による長期入院等による就学への影響、就職への影響→職業訓練など

2  壮年期または中高年期以降で発症した場合、仕事を辞めた後の再就職が困難→本人の気持ち
と生活や経済環境を考慮
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ケース１＞３０代 女性 神経線維腫症Ⅱ型 障害者手帳あり

＜症状＞脊椎や頭蓋内腫瘍が成長するため過去7回摘出手術を受けている。徐々に難聴
の神経症状が進行し左耳失聴、右耳補聴器利用で80デシベル程度。発話は可能。手話
は不可。視野狭窄が左右にあるが、特に右下1/4ぐらいが見えない。服薬により病状安
定。通院は3ヶ月に1回程度

＜状況と希望＞今まで腫瘍ができるたびに長期の療養が必要となり、事務の仕事を辞
めることが多かった。家庭の事情もあり所得を増やすことが必要だった。2年前の手術
後体調が安定してきたので働きたいと来窓。20代から難聴が進行し職場でのコミュニ
ケーションが上手く行かず悩むことが多かった。一般就労ではなく障害者枠での就労
を提案する。本人も障害者枠での就職を希望。

＜就職活動＞障害と病状説明を書面化し、配慮事項をまとめ医者の意見書を用意した。
近隣の事務求人へ3社に応募するも不調。本人がＰＣのレベルアップを希望していたこ
ともあり、就労移行支援事業所の利用を勧める。遠方ではあるがオンラインも利用で
きる聴覚障害者を得意とする事業所に通所することとなる。就労移行支援事業所の職
員とも連絡を取り合いマッチングする求人を探す。近隣の事務求人へ応募し就労移行
支援事業所の相談員にも面接同行していただき採用となる。障害者求人への応募は初
めてで合理的配慮を求めることができることを理解するのに時間がかかった。働く上
で「いつ腫瘍ができるかわからないので、急なお休みに対応してもらえるか」を一番
心配していたが、その点もしっかり伝え、理解の上での採用となり安心しての就職と
なった。

指定難病 神経線維腫症Ⅱ型：左右両側に聴神経腫瘍（良性）が発生する遺伝性の疾患です。脳神経・脊髄神
経・末梢神経に神経鞘腫、頭蓋内や脊髄に骨膜腫など多数の腫瘍が発生する。2万5千～6万人に１人。神経鞘腫が
出来る部位により難聴、めまい、耳鳴り、手足のしびれ、知覚低下、顔面しびれ、他さまざまな症状が出現する。
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ケース2＞３０代 女性 遺伝性ジストニア 障害者手帳あり

指定難病 遺伝性ジストニア：意志によらない自分では制御できない運動（不随意運動と呼びます）の一つで、ジストニアは体の
様々な部位にみられ、斜頸、顔面痙攣、書痙などがあります。たとえば、足のジストニアでは歩行障害や転倒の原因となり、体幹
のジストニアではねじれ（捻転ジストニア）により日常生活が妨げられます。遺伝性ジストニアのほとんどは小児期から青年期に
症状が現れます。

＜症状＞体が傾いてしまったり、四肢のこわばりや脱力があり、動き等悪くなる。長時間続
けての入力やマウス操作は難しい。目の動きも長い時間上を向くことができず信号も長く見
ていられない。午前中は体調良く午後に動けなくなることが多い。眼球も下向きや左右の動
きは不自由はない。

＜状況と希望＞大学は通信教育で頑張ったが縦の文字が読めないため11年目で退学となる。
ＴＯＥＩＣも７３０点など努力をしているが就職には結びついていない。難病相談支援セン
ターへ就職相談の電話があり支援へとつながる。希望は外出ができないため在宅の仕事を希
望。相談時はマスクをミシンでつくる内職をしている。

＜就職活動＞オンラインを利用し難病相談支援センターの相談員、専門援助部門の相談員、
難サポの４者で話し合いを３回行う。症状を詳細に伺い、できることやりたいことの整理を
する。在宅就労の求人を３社情報提供し、Ａ型の在宅事務仕事を希望されたため、職場の見
学に難サポと相談員で確認に行き、オンラインで本人とつなぎ実際の仕事の内容等を確認で
きた。完全在宅の仕事であり、仕事の合間に5～10分の休憩は可能となり、面談の結果採用
となる。
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ケース3＞40代 女性 全身性エリテマトーデス 障害者手帳なし

指定難病：全身性エリテマトーデス：全身のさまざまな場所、臓器に、多彩な症状を引き起こします。皮膚に出来る発疹が、
狼に噛まれた痕のような赤い紅斑であることから、こう名付けられました。発熱、全身倦怠感などの炎症を思わせる症状
と、関節、皮膚、そして腎臓、肺、中枢神経などの内臓のさまざまな症状が一度に、あるいは経過とともに起こってきます。
その原因は、今のところわかっていませんが、免疫の異常が病気の成り立ちに重要な役割を果たしています。

＜症状＞20歳で発症し、入院治療後服薬により安定している。左肘の関節がまっ
すぐ伸びないため重いものは持てない。左膝のしびれがあり長時間立ちっぱなし
の仕事は難しい。

＜状況と希望＞２０代保育士であったが病気を発症したため保育士を断念した経
緯がある。前職は契約社員として７年間、物流倉庫のピッキングや梱包の仕事を
してきたが、事業所閉鎖のため退職。足のしびれもあり、今後は座っての仕事を
希望。事務の経験やＰＣの基本的な知識がなく、習得したいと考えていた。職業
訓練のＰＣ基礎コースを希望されていたが、コロナ過でもあり断念。その後、白
内障が進み手術となるもリハビリ後に視力も回復してくる。自宅近くのＰＣ教室
へ通い始める。

＜就職活動＞市内の看護学校から「教務事務補助の仕事があるが難病の方でもで
きるのではないか」との申し出があり、求人開拓へ出向く。看護学校が車でしか
行かれないため該当者を探し、本人へ打診したところＰＣのスキルに不安がある
がやってみたいとのこと。面接同行し実際の仕事の内容を確認後採用に至る。看
護学校では病気をよく理解しているので無理のない働き方を提供していただいて
いる。朝も10時出勤となり混雑を避けての通勤となり、本人もやりがいを感じ仕
事に取り組んでいる。
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ケース4＞50代 女性 パーキンソン病・好酸球性副鼻腔炎 障害者手帳なし

指定難病：パーキンソン病：振戦（ふるえ）、動作緩慢、筋強剛（筋固縮）、姿勢保持障害（転びやすいこと）
を主な運動症状とする病気で、50歳以上で起こる病気です。時々は40歳以下で起こる方もあり、若年性パーキ
ンソン病と呼んでいます。10万人に100人～150人くらいです（1000人に1人～1.5人）。60歳以上では100人に約1
人（10万人に1000人）で、高齢者では多くなりますので、人口の高齢化に伴い患者さんは増加しています。

＜症状＞相談3年前にパーキンソン病を発症し一日3回の服薬により症状は押さえ
られている。眠くなりがちなので車の運転には気をつけている。好酸球性副鼻腔
炎により左耳に補聴器を利用。会話には支障はほとんど無いが騒音の中では聞き
取りにくい。

＜状況と希望＞公務員として他県で看護師をしていたが退職し、夫の転勤のため
埼玉県に引っ越す。手の震えが緊張すると現れることも有り、注射などの業務は
難しいと考えている。前職ではいろいろ配慮してもらっていた。ナースセンター
に登録するなどしているが今後どのような働き方が出来るのか相談に来窓。義母
の介護も有りパートを希望。

＜就職活動＞引っ越してきたばかりで地理的にも仕事先が把握しずらく車での通
勤が難しかったり、なかなか条件に合う看護師の仕事が見つからなかった。一般
のパートでもよいのではないかと考え始めたが、近隣の介護事業所に短時間での
看護師求人が有り、開示して採用される。デイサービスの仕事を週2～3日で一日
4時間で勤務している。

指定難病：好酸球性副鼻腔炎：好酸球性副鼻腔炎は、両側の鼻の中に多発性の鼻茸ができ、手術をしてもすぐに
再発する難治性の慢性副鼻腔炎です。一般的な慢性副鼻腔炎は、抗菌薬と内視鏡を用いた手術でかなり治ります
が、この副鼻腔炎は手術をしても再発しやすく、ステロイドを内服すると軽快する特徴があります。
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ケース5＞50代 男性 パーキンソン病 相談後障害者手帳取得

指定難病：パーキンソン病：振戦（ふるえ）、動作緩慢、筋強剛（筋固縮）、姿勢保持障害（転びやすいこと）を
主な運動症状とする病気で、50歳以上で起こる病気です。時々は40歳以下で起こる方もあり、若年性パーキンソン
病と呼んでいます。10万人に100人～150人くらいです（1000人に1人～1.5人）。60歳以上では100人に約1人（10万
人に1000人）で、高齢者では多くなりますので、人口の高齢化に伴い患者さんは増加しています。

＜症状＞相談6ヶ月前にパーキンソン病と診断される。一日2回の服薬で安定して
いるが、左の手足に力が入りにくい、手の感覚がにぶくなる、倦怠感、疲れやす
い等の症状。

＜状況と希望＞病気により現場の仕事が難しくなり退職。自分で2社ほど面接し
たが、病気に触れると面接を続けてもらえなかった。現場での力仕事の経験が多
く、運転手か体を動かす仕事を希望。

＜就職活動＞一般就労での肉体労働に関する10件以上の求人にハロワや民間を通
して応募。病気は開示すると受からないため途中から非開示で求職活動をしてい
た。正社員で3回ほど就職するがどれも続かず。経済的な不安が大きく、正社員
の枠でしか応募をしていなかった。途中から正社員にこだわらず応募したがなか
なか採用に至らず、Ａ型の事業所に見学に行くこととなった。同時に障害者手帳
の取得を勧め、病院にも連絡し手帳の申請をすることとなる。2件目のＡ型事業
所ではパンの製造、梱包、検品などで無理のない働き方が出来る仕事が見つかり
面接後、採用に至る。採用後、障害者手帳も取得した。



参考テキスト紹介

障害者職業総合支援センター
から

右記の支援に役立つ難病ハン
ドブックやガイドがインター
ネットから無料でダウンロー
ドできます。

是非ご活用ください
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参考テキスト

2016年6月作成 2018年4月作成
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参考テキスト
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参考資料・出典

• 厚生労働省ホームページ

• 埼玉労働局ホームページ

• 障害者職業総合支援センターホームページ

• 健康管理と職業生活の両立ワークブック

• 事業場における治療と仕事の両立支援のためのガイドライン

• 就労支援ネットワークＯＮＥホームページ

• 障害者雇用率制度・納付金制度について関係資料
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★ご静聴ありがとうございました。


