
難病患者の就労支援
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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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相談内容にはどのようなものが多いか

主に在職、休職、就活中の方

1．病気があってもできる仕事はあ

るのか？同じ病気の人はどん

な仕事をしているのか。

2. 難病の人が働ける会社や難

病の人のための専用求人は

あるのか。

3. 難病の人が受けられる制度

を知りたい。

在職中・就活中の方

4. 会社から退職勧奨を受けてい

るが働き続けたい、どうしたらよい

か。

5. 職場で病気の理解が得られず

人間関係が悪くなり辞めた。病気

のことを分かってもらえる会社を探

したい。



相談内容にはどのようなものが多いか

9. 体調の良い時だけアルバイトなど短

期の仕事をしてきたが、安定して働

きたい。

10. 病気になって当事者の気持ちが良
く

わかった。これから同じ病気の人や

障害のある人のためになる仕事がし

たい。

6. 病気を会社に伝えた方がいいのか

伝えない方がいいのか。

7. 病気を会社に伝えて働きたいが、

いつ、だれに、どのように会社に伝え

たらいいのか。

8. 病気を開示して就活しているが、

何回受けても不採用になる。どうした

らよいか？

主に就活中の方



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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6カ所のハローワークと埼玉県難病相談支援センター
の7カ所を巡回相談している



埼玉県難病相談支援センターは2か所にある
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どのような方が支援対象者なのか

● 難病患者（難病指定のない慢性疾患患者含む）

年齢：高校生〜７０代

状況：在学中、在職中、休職中、就活中、入院中

発症してからの期間：（生まれつき、発症直後、数か月、数年、数十年）

様々な困難
・感覚的なもの（痛み、しびれ、倦怠感、疲れ、痒み、めまい、発汗できない、多汗、感覚麻痺、

日光過敏、体温調整困難、血行障害、様々な薬の副作用）

・機能的なもの（筋力低下/運動協調低下＊ふらつき・ふるえ・話ずらさ・立ち上がりの困難）

・社会的なもの（難病に対する無理解/業務ができるときとできないときがある、外見から
わかりにくい）



☆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
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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
376疾患

（348＋28）

難病法
348疾患

難病の定義（指定難病と難病の違い）



難病法における指定難病一覧表（1〜282）



• 342番〜348番の７疾
患は

令和７年４月から指
定難病に追加され、
医療費助成を開始。

難病法における指定難病一覧表（1〜282）
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障害者総合支援法における難病一覧表（1〜200）



障害者総合支援法における難病一覧（201〜376）



全国の指定難病受給者証 所持者数 1,121,462人

埼玉県指定難病受給者証 所持者数 57,061人（100％）

上位10疾患 31,977人 （56％）
人数 構成比病名順位

8,948 16％潰瘍性大腸炎1

6,883 12％パーキンソン病2

3,853 7％全身性エリテマトーデス3

2,849 5%クローン病4

1,774 3%全身性強皮症5

1,666 3%重傷筋無力症6

1,644 3％好酸球性副鼻腔炎7

1,485 3％後縦靱帯骨化症8

1,465 3％皮膚筋炎/多発性筋炎9

1,410 2％多発性硬化症/視神経脊髄炎10
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（令和6年度）

合計 31,977 56％



376の指定難病は１５疾患群に分類される
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難病による症状のパターン
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仕事をするにあたりどのような困難があるか

・通勤：バスのステップまで足が上がらない。感染症が怖くて人混みを歩け
ない。数十分間立っていられない、歩けない。汗がでないなど体温調
節ができない。尿意や便意の間隔が近く常に不安。

・仕事場：少しの寒さで悪化（冷蔵庫に手を入れるだけで指など白くなる）紫
外線で悪化（窓側の席や屋外の仕事などで）
少しの暑さで体調悪化（麻痺やしびれがひどくなる、脱水、）
トイレが近くに必要（排尿、排便が頻繁、水分を1日何リットルも
取らなければならない）

・業務遂行：筋力低下（コピー用せんが一束もてない。数十分、数時
間立っていられない）運動協調低下（ＰＣ入力が遅くなり不
正確、細かいシール貼りができない、ページがめくれない）多汗で書
類を濡らしたり、受話器など濡らす）睡眠障害（作業効率の著しい低下
眠ってしまう。）



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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手帳を所持していない難病患者の位置づけ
＊第8回今後の障害者雇用促進制度の在り方に関する研究会より（令和７年１０月３日）
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障害・病名を伝えるタイミング

• ハローワークの職員が伝える。(症状だけ伝えることもあ
る）

• 履歴書に書く。（通院について、症状、病名について）
• 面接で伝える。（聞かれたら伝える、病状説明書を用意し
ておく）

• 健康診断で医者に伝える。
• 入社してから伝える。（人事だけに・上司だけに・理解の
ある同僚だけに等）

• 取り合えず伝えない。

＊病名を伝えず症状だけを伝える場合もある







支援事例 Ⅰ 病名：強直性筋ジストロフィー

• 支援対象者の状況
・20代男性 ・病名」強直性筋ジストロフィー（障害者手帳なし）
・疾病の進行により退職 ・前職は業務用機械器具組み立て工（正社員）
・半年〜1年に一回通院 ・職業訓練でＣＡＤとＮＣ技術習得中
・配慮事項としては軽度の筋力低下があるため5㎏以上は持たない。
また発話が聞き取りにくいときがありコミュニケーションの工夫が必要。

・支援経過（支援期間：3ヶ月、相談回数4回）・結果
・再就職に向けて前職の仕事を活かし、図面設計などの座ってできる仕事を希望。
・職業訓練（受講期間6ヶ月）に疾病開示し入校後、進路担当者より就職相談あり。
・進路担当者にマッチングしそうな求人を提供し、本人の希望も確認した上で、進路
担当者の方が会社へ出向き本人の病状や仕事内容等について説明し、面接の許可を得る。

・難病患者就職サポーターが面接に同行し現場の仕事の状況を見学、主治医の意見書を
提示し、5㎏以上の部品に関しては扱わなくて良いように配慮をお願いする。設計に関
しては現場での仕事を行ってからとなる。職業訓練を修了後採用となる。



支援事例 Ⅰ 病名：多発性硬化症

• 支援対象者の状況
・50代女性 ・病名：多発性硬化症 （障害者手帳無し）
・30代で発症し服薬で安定していた。経理事務員や飲食店経営などを経て、直近ではクリーニ
ング店員をしていたが親の介護のため離職。

・通院は1ヶ月に1回。
右手に少し不自由がでてきたため、細かい作業などは難しくなる。書字にも乱れが見られる。
親の介護も一段落し、もう一度働きたい気持ちになる。

・配慮事項としては重いものは持たない、細かい仕事はしない。また病気の特性上、暑さでし
びれや痛みが出やすいので仕事場においては調整が必要。

・支援経過（支援期間：9ヶ月、相談回数10回）・結果
・病名開示し近隣のスーパーの調理関係や品だしなどのパート求人へ多数応募するも不調。
経理事務求人へも挑戦したが不調。

・企業支援の機関の方から「難病があっても仕事ができれば採用が可能」という飲食店のお話
をいただき、本社人事の方、本人、難サポ、企業支援機関の方の4者面談を行う。現場の方と
も面談しどんな業務が可能か丁寧に確認し、5日間の職場体験後採用となる。



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

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



•ご清聴ありがとうございました。
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