
難病のある人の就労
＊難病のある人：治療をしながら生き続ける人

令和５年１月25日（水）
三郷市役所 健康福祉会館 5F 研修室
埼玉労働局
難病患者就職サポーター
薄田たか子



本日の内容

①難病患者就職サポーターについて
②難病の定義
③難病の特徴、治療、就職困難性
④難病患者の労働、福祉に関する法律
⑤理解と合理的配慮
⑥事例
⑦参考資料
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難病患者就職サポーターの役割
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☆

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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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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令和２年度末



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
366疾患

（338+28）

難病法
338疾患



指定難病受給者証 所持者数 全国約103万人
（埼玉県 約5万2千人）

＊軽症者の方は含まれない
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令和2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 ８，３７０人

2 パーキンソン病 ６，１０１人

3 全身性エリテマトーデス ３，７６１人

4 クローン病 ２，５４１人

5 後縦靭帯骨化症 １，６８２人

6 全身性強皮症 １，６６１人

7 重症筋無力症 １，５００人

8 脊髄小脳変性症 １，３４８人

9 皮膚筋炎/多発性筋炎 １，３４５人

10 網膜色素変性症 １，１６２人

＊さいたま市を含む埼玉県全体

令和2年度末現在受給者数の多い疾患

順位 病名 人数



３３８の指定難病は１５疾患群に分類される
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（資料出所）厚生労働省「衛生行政報告例」（令和元年度）より作成 37

疾病別受給者証所持者数の分布
○指定難病333疾病（令和元年度時点）のうち、200以上の疾病は、受給者証所
持者数が100人未満となっている。

パーキンソン病 142,375人
潰瘍性大腸炎 140,574人
全身性エリテマトーデス 64,468人
クローン病 47,633人
後縦靭帯骨化症 36,401人

令和2年度末 上位５疾患 受給者証所持者数

総数 約103万人 ４２％



疾病によって特徴的な機能障害や症状



難病による症状のパターン
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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。



障害者手帳のない難病の方は雇用義務の対象外

17

障害者雇用促進法における障害者について

↑
障害者手帳のな
い難病のある方





19





職場ではどのような理解や配慮が必要なのでしょうか？

比較的身体的負荷の少ない仕事内容で、かつ、職場の理解や配慮がある場合であれば、体
調を悪化させることなく働くことができています。

• 仕事の負荷と回復のバランスがとれる職場環境
日常的な体調管理は誰もが行いますが、難病のある人は特に重要です。疲労の蓄積等は外見からは
わかりにくいので、周囲は意識的に注意し、勤務中に休憩をとりやすくするような配慮が大切です。
休憩、睡眠、休暇等。両立支援を行うための環境整備として以下のようなものが挙げられます。

時間単位の年次有給休暇・疾病休暇、病気休暇・時差出勤・短時間勤務・在宅ワーク

主治医からの情報収集・産業医の意見・就業上の機会の継続（配置転換、作業時間の

の短縮。業務量調整）・周囲の者への対応（同僚や上司等にも負荷がかかる場合があるため必要

な情報は開示し理解を得る）

• 通院等、治療への配慮
月１回の程度～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。

• 症状や障がいに応じた個別的な配慮





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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