
令和６年度東部保健医療圏 難病対策地域協議会 次第 

 

                   日時：令和７年１月１６日（木）  

                      １５時００分～１６時３０分 

                   場所：草加市役所第二庁舎 予防健診室 

 

 

１ 開 会 

 

２ 委員紹介 

   

３ 会長及び副会長の選任 

 

４ 会長のあいさつ 

 

５ 議 事 

 

  （１）難病相談事業等報告 

 

  （２）行政説明 

「指定難病要支援者証明事業について」 

説明者：埼玉県保健医療部疾病対策課 井桁智子主査 

 

    （３）取組報告 

    「難病患者の就労に関する支援について」  

     説明者：埼玉労働局 難病患者就職サポーター 薄田たか子氏 

 

  （４）事務局説明 

「就労支援相談窓口に関する案内チラシについて」 

 

（５）情報交換等 

 

６ 閉 会 

 

 



指定難病等の医療給付制度（埼玉県） ＜資料１－１＞

年度 指定難病（注） 特定疾患 先天性血液凝固因子障害

元年度  39,556人（333疾患）  174人（国4/県4疾患） 305人（11疾患）

２年度  43,516人（333疾患）  194人（国4/県4疾患） 311人（11疾患）

３年度  42,940人（338疾患）  175人（国4/県4疾患） 309人（11疾患）

４年度 43,742人（338疾患） 176人（国4/県4疾患） 311人（11疾患）

５年度 45,892人（338疾患） 184人（国4/県4疾患） 270人（11疾患）

（注）法に基づく難病指定
　　・第一次実施分110疾患（Ｈ26.10.21厚労省告示第393号）：平成27年1月1日から適用
　　・第二次実施分196疾患（Ｈ27.5.13厚労省告示第266号）：平成27年7月1日から適用
　　・第三次実施分24疾患（Ｈ29.3.31厚労省告示第124号）：平成29年4月1日から適用
　　・第四次実施分1疾患（H30.3.19厚労省告示第62号）特発性多中心キャッスルマン病追加：平成30年4月1日から適用
　　・第五次実施分2疾患　膠様滴状角膜ジストロフィー、ハッチンソン・ギルフォード症候群追加：令和元年7月1日から適用

　　・さいたま市を除く。

　　　R6年3月末現在　　単位：人

受給者数の多い疾患 　　　R6年3月末現在　単位：人

　　・第六次実施分5疾患　脳クレアチン欠乏症候群、ネフロン癆、家族性低βリポタンパク血症１（ホモ接合体）、ホモシスチン尿症、進行性家族性肝内胆汁うっ滞
　　　症。（R3.10.13厚生労働省告示第372号）自己免疫性後天性凝固因子第Ⅹ因子欠乏症は、指定難病228（自己免疫性後天性凝固因子欠乏症）へ統合した。
　　   令和3年11月1日から適用→現在338疾患

指定難病保健所別人数

（注）上覧の数値は、先天性血液凝固因子障害を除く。

　　・第七次実施分3疾患（R5.10.30厚生労働省告示第294号）MECP2重複症候群、線毛機能不全症候群（カルタゲナー症候群を含む）、TRPV４異常症追加
　　　5疾患の名称変更及び191疾患の診断基準等改正。： 令和6年4月1日から適用→現在341疾患

単位（人） 元年度 ２年度 3年度 4年度 5年度
埼玉県 39,730 43,710 43,115 43,918 46,076
春日部保健所（春日部市、松伏町） 1,647 1,790 1,777 1,801 1,932
草加保健所（草加市、八潮市、三郷市、吉川市） 3,278 3,701 3,646 3,755 3,995
越谷市保健所（越谷市） 2,225 2,417 2,403 2,442 2,612

埼玉県　 春日部保健所 草加保健所 越谷市保健所
第1位 潰瘍性大腸炎（6,992人） 潰瘍性大腸炎（334人） 潰瘍性大腸炎（607人） 潰瘍性大腸炎（449人）
第2位 パーキンソン病（5,642人） パーキンソン病（251人） パーキンソン病（521人） パーキンソン病（324人）
第3位 全身性エリテマトーデス（3,158人） 全身性エリテマトーデス（131人） 全身性エリテマトーデス（260人） 全身性エリテマトーデス（203人）

第4位 クローン病（2,215人） クローン病（103人） クローン病（186人） クローン病（135人）
第5位 全身性強皮症（1,382人） 重症筋無力症(53人） 好酸球性副鼻腔炎（144人） 全身性強皮症（91人）



＜資料１－２＞

R6年3月末現在  ※（　）内は、人工呼吸器利用者数

疾患番号 指定難病等の名称 春日部保健所 草加保健所 越谷市保健所

1 球脊髄性筋萎縮症 4 6 3

2 筋萎縮性側索硬化症 20(5) 44(24) 25(10)

3 脊髄性筋萎縮症 1 2 3

5 進行性核上性麻痺 22 33 26(1)

6 パーキンソン病 251 521(1) 324

7 大脳皮質基底核変性症 6 20 13

8 ハンチントン症 5 5 8

11 重症筋無力症 53 104 73

14 慢性炎症性脱髄性多発神経炎/多巣性運動ニューロパチー 9 20 13

17 多系統萎縮症 19 30(3) 16(1)

18 脊髄小脳変性症（多系統萎縮症を除く） 50 108(1) 65

19 ライソゾーム病 3 7 8

21 ミトコンドリア病 2 5 4

23 プリオン病 2 5 0

24 亜急性硬化性全脳炎 0 0 0

89 リンパ脈管筋腫症 1 3 4(1)

113 筋ジストロフィー 8(3) 22(2) 9

456(8) 935(31) 594(１３)

- その他 （４) (6) （２)

15 (その他内訳) 　封入体筋炎 - - -
20 　　　　　　　副腎白質ジストロフィー - （1） -
29 　　　　　　　ウルリッヒ病 - - ( 1 )

50 　　　　　　　皮膚筋炎/多発性筋炎 ( 1 ) - ( 1 )

51 　　　　　　　全身性強皮症 （1） -
69 　　　　　　　後縦靭帯骨化症 - ( 1) -
85 　　　　　　　特発性間質性肺炎 ( 1 ) - -
86 　　　　　　　肺動脈性肺高血圧症 ( 1 ) - -

111 　　　　　　　先天性ミオパチー - ( 1) -
118 　　　　　　　脊髄髄膜瘤 - ( 1) -
131 　　　　　　　アレキサンダー病 - （1） -
144 　　　　　　　レノックス・ガストー症候群 ( 1 ) - -

指定難病の医療給付受給者数（抜粋）
（在宅人工呼吸器装着患者等支援の必要性が高い疾患）

合計



保健所における難病患者支援について ＜資料１－３＞

【東部ブロック事業】
事業 目的

訪問相談員
育成事業

難病患者やその家族に対する相談、指導、助言等を行う訪問相談員の確保
と資質の向上を図るため、支援者の育成を行う。

【各保健所事業】
事業 春日部保健所 草加保健所 越谷市保健所

面接：43人
電話：396人
訪問相談：26人　　　　　（延べ人数）

面接：140人
電話：596人
訪問相談：60人　　　　　（延べ人数）

面接：２２人
電話：８５人
訪問相談：４６人　　　　　（延べ人数）

医療講演会
R6年12月17日「考えよう災害時のトイレ対策＆患者交流会」
（炎症性腸疾患患者対象）　　会場・ZOOM
※幸手保健所と共催

R7年3月予定　管内ALS交流会

R6年10月18日　管内ALS交流会

R7年１月予定　後縦靭帯骨化症・黄色靭帯骨化症患者向け医療講演会
（動画配信）

訪問相談員
育成事業

R6年１０月２４日「摂食・嚥下障害者への支援方法」　会場
※令和６年度春日部保健所歯科口腔保健連携会議と同時実施

R7年2月17日予定　草加市介護支援専門員連絡協議会
研修会での講話

R７年2月予定「難病患者の災害対策支援について（仮） 」会場：越谷市保
健所

・患者のマイ・タイムライン作成支援及び個別避難計画策定
・難病専用発動機の定期訓練

（令和6年12月末現在、面接・電話・訪問相談人数は令和5年度実績）

内容

その他
母子保健事業:R6.12.4母子保健連携調整会議において、母子版ＨＵＧ（避難所運営ゲーム）体験を実施　会場

面接
電話

訪問相談

神経難病患者で人工呼吸器装着の可能性がある疾患を中心に実施

R６年1１月1１日「神経難病の心理と効果的な対話術」
ZOOMによるオンライン研修、動画配信（R６年11月25日～R7年1月31日）

医療講演会

①患者や家族の医療上の悩みに答え、患者の病態に即した療養生活の指
導を行う。
②患者や家族が集い、意見交換を行うことによって共通の療養生活上の問
題を認識し、改善方法について専門家等による指導を行う。

　R6年12月12日　「もっと知りたい！特発性間質性肺炎のこと～治療と日常生活の工夫、災害時の備え」
ZOOMによるオンライン研修、動画配信（R6年12月26日～R7年1月31日）

日本ＡＬＳ協会埼玉県支部東部ブロック交流会（東部ブロック保健所・日本ＡＬＳ協会埼玉県支部共催）
R６年1１月９日実施  交流会　会場・ZOOM　市民プラザ加須

人工呼吸器使用者のリスト化、マッピング、患者のバッテリー状況の確認等



各保健所における取組報告

埼玉県マスコット
「コバトン＆さいたまっち」

令和７年１月16日（木）
東部保健医療圏

難病対策地域協議会

＜資料１－４＞



春日部保健所



春日部保健所における取組

「在宅人工呼吸器使用難病患者等の

災害時支援体制構築に向けた市町連携について」

各自治体の避難行動要支援者に対する支援を含む災害時の体制を

把握する

自治体の担当者に患者家族の状況を知ってもらい、地域での支援

体制構築へつなげていく

担当者との意見交換

【目的】

1



【ヒアリング及び意見交換の実施】

対象

管内市町 障害福祉担当者・防災担当者

内容

避難行動要支援者へ支援を含む自治体の災害時の体制の確認

（避難行動要支援者登録方法・対象、災害時個別避難計画策定状況、

福祉避難所の状況など）

課題の共有

在宅人工呼吸器患者の状況共有
2



担当者と直接顔を合わせ意見交換を実施したことで、市町からの

難病患者に関する質問や要望も把握することができ、今後の連携に

つながった

同じ自治体内でも情報共有ができていなかった事柄もあり、今回の

取組みをきっかけに庁内連携の促進の一助になった

【実施して見えたこと、今後に向けて】

患者・家族の「自助」を強化していけるよう支援

「災害時個別支援計画」を用い、関係機関の役割明確化、有事に活用

できるネットワークへ 3



草加保健所



災害発生（予測）時における在宅難病患者安否確認マニュアル」について

＜安否確認の目安＞

〇震度５弱以上の地震が起きた場合

〇風水害等において、大型かつ強い勢力以上の台風直撃等により、気象庁が警戒

レベル３以上を発令した場合

〇厚生労働省、庁内危機管理主管課等からの報告依頼に基づく場合

平日のみならず、休日夜間に災害が発生した際に、草加保健所所属の
職員以外の非常時参集職員が安否確認できるよう、対応マニュアルを
作成。 4



＜参考＞令和６年９月現在の安否確認対象者数

指定難病
人工呼吸器装着者

計
ALS ALS以外

草加市 1 3 4

八潮市 3 ０ 3

三郷市 1 １ 2

吉川市 2 ０ 2

計 ７ 4 １1

小児慢性
人工呼吸
器装着

在宅酸素
気切切開

吸引
計

草加市 8 5 ５ 18

八潮市 7 4 3 １4

三郷市 7 4 5 16

吉川市 １ 2 4 7

合計 ２3 15 １7 55

＜指定難病患者＞ ＜小児慢性患者＞

5



＜安否確認対象者名簿の保管場所について＞

パソコンが使用できる場合
名簿の保存場所は以下のとおり
Box¥【02_課所共有】・・・・・・¥060401_災害発生時における在宅難病患者安否確認マニュアル
パソコンが使用できない場合

鍵の保管場所 鍵 副所長の後ろのロッカー 災害時用支援者リスト

疾病対策課への報告様式や、安否確認
シナリオも保存されています

6

マニュアル掲載内容の例



＜安否確認の手順について＞

※不在時の連絡方法の目安
・ １回目連絡後、３０分を目途に２回目の電話をかける。
・ ２回目不在の場合は、さらに１時間後に３回目の電話をかける。
・ ３回目も不在の場合は、連絡先が携帯電話であれば、所の携帯

からショートメールを送信。
・ その後の対応については、相談の上、対応方法を決定する。

7

安否確認記録シートに連絡時間、確認状況、対応者名等を記載する。

安否確認シナリオ

マニュアル掲載内容の例



草加保健所管内４市との
避難行動要支援者への災害時支援に関する情報交換会について

＜日 時＞ 令和６年１０月２３日（水） １３：３０～１５：００

＜出席者＞草加市 （福祉政策課、危機管理課） 八潮市（社会福祉課、危機管理防災課）
三郷市 （障がい福祉課、危機管理防災課、ふくし総合支援課） 吉川市 障がい福祉課、危機管理課
保健所 （地域保健推進担当、保健予防推進担当） 合計２１名

＜主な取組内容＞

草加保健所
・ 災害発生（予測）時における在宅難病患者安否確認マニュアルについて
・ NHAMs（難病患者ハザードマップシステム）について

草加市 ・ 福祉避難所の設営訓練（R6.1月）について

八潮市 ・ 要支援者名簿登録者のうち、難病患者の把握について

三郷市
・ 自治会との協働について

 ・ 指定福祉避難所の設置について

吉川市
・ 人工呼吸器使用者の個別支援計画について

 ・ 人工呼吸器使用者のバッテリーに関する日常生活用具の給付について
8



災害時支援に関する今後に向けた課題

平時 災害時

・ 福祉避難所の確保

・ 自治会と協働する際の地域による違い

・ 非常用電源の確保（各個人・公的機関ともに）

 ・ 医療依存度が高い方の個別支援計画の策定

・ 避難所におけるトリアージ

(障害種別の異なる要支援者の優先順位)

・ 安否確認の手段

各市の人口規模や社会資源等は異なってくるため、地域の実情に応じた
災害対策を検討いくことが必要である。

近隣自治体の状況を知ることで、好事例の横展開にも繋がっていくこと
が期待されるため、今後も引き続き、情報共有の場を設置していきたい。

9



越谷市保健所



越谷市保健所における取組

〜マイ・タイムラインの作成を通した災害対策支援〜
マイ・タイムラインとは

住民一人ひとりのタイムライン（防災行動計画）であり、台風等の接近による大雨によっ
て河川の水位が上昇する時に、自分自身がとる標準的な防災行動を時系列的に整理し、自ら
考え命を守る避難行動のための一助とするものである（国土交通省ホームページより）。

支援方法

当保健所で個別支援を行っている人工呼吸器装着中、または人工呼吸器に移行するリスク
の高いALS等の神経難病患者を対象とし、ケアマネジャー等と自宅を訪問し、患者及び家族
と一緒に「越谷市総合防災ガイドブック」を活用しながら作成する。

10



越谷市総合防災ガイドブックの活用

11



マイ・タイムラインの作成（例）

天気予報 防災グッズ確認
内服薬の残りが十分にあるか確認

緊急で病院・施設の利用するかを検討
バッテリーや携帯電話の充電状況を確認

防災無線やcityメール等で情報を得る
２階へ貴重品等を移動

綾瀬

浸水のおそれがある場合は2階へ避難する

防災無線やcityメール等で避難指示を確
認する

ケアマネジャーまたは訪問看護師へ連絡

12



マイ・タイムライン作成時に取組んでいること

・ 越谷市災害時避難行動要支援者支援制度の申請受付

・ 電力会社の患者情報への登録

・ 発電機・ 外部バッ テリーの購入（ 障害福祉サービスの日常生活用具の

給付対象となるため）

・ 県在宅難病患者一時入院事業や在宅ALS患者の安全確保に関する協定の

対象になる場合は案内を行う 。

13



今年度の取組について

・ 災害時情報シート の活用（ 埼玉県難病医療連絡協議会作成）

・ 個別避難計画の作成

平時から

災害に備える

体制の構築

14



【建物・役所】労
働基準監督署_s

※登録者証とは︖
難病法に基づく指定難病患者であることを証明するものです。
（医療費助成の対象とならない方にも交付されます）

②登録者証の発行

①申請書等の提出

患者都道府県又は
指定都市の窓口

③各種支援への活用

①申請書等の提出
登録者証の申請の際は、申請書のほか、指定難病にかかっていることを証明す
る資料（臨床調査個人票、不認定通知（指定難病にかかっている旨が確認でき
るものに限る）、指定難病の医療受給者証等）の添付が必要となります。
なお、その他の書類の提出を求める場合があります。

②登録者証の発行
原則としてマイナンバー情報連携を活用するため、マイナンバーカードが登録
者証になります。ただし、マイナンバー情報連携を活用することができない状
況にあるときは、申請者からの求めに応じて紙により発行することも可能です。

③各種支援への活用
マイナンバーカードを提示、またはスマートフォン等の端末からマイナポータ
ルにアクセスして、登録者証の資格情報の画面もしくはデータを印字したもの
を提出することで、指定難病患者であることを証明できます。紙の登録者証を
お持ちの方は、紙の登録者証を提出して証明することも可能です。
利用するサービスによって確認方法が異なりますので、あらかじめ各サービス
担当にお問い合わせください。

難病患者就職サポーター等

ハローワーク等

2024年４月から、指定難病患者の皆さまが福祉・就労等の各種支援を受ける際に
使える「登録者証」の申請を受け付けています。下記の手続きを参考に、登録者証
の申請をご検討ください。

登録者証の発行手続きと活用方法

※申請方法や登録者証の発行方法等については、
住所地を管轄する保健所の窓口にお問い合わせください。

マイナンバー連携等による確認

【建物・役所】労
働基準監督署_s

市町村（福祉部門）
障害福祉サービス

登録者証のお知らせ

＜資料２＞
令和６年度東部保健医療圏難病対策地域協議会



障害福祉サービス等

サービスの概要 窓口 登録証の利用
可否と活用場面

障害福祉サービス等
（介護給付・訓練等給付・地域相談支援給付） 市区町村 〇

サービスの利用申請（※）

地域生活支援事業 市区町村
都道府県

△
事業の実施主体である
市区町村等の取扱による

障害児通所給付 市区町村 〇
サービスの利用申請（※）

障害児入所給付 都道府県
指定都市

児童相談所設置市

〇
サービスの利用申請（※）

※ただし、支援内容の決定等のために別途、医師の意見書等が必要な場合があります。

サービスの概要 窓口 登録証の利用
可否と活用場面

公共職業安定所（ハローワーク）における
職業相談・職業紹介

公共職業安定所・
難病相談支援センター

〇
証明の求めがあった時

職場適応援助者（ジョブコーチ）支援事業 地域障害者
職業センター

〇
証明の求めがあった時

障害者就業・生活支援センター事業 各障害者就業・
生活支援センター

〇
サービスの利用申請時

就労支援（ご本人向け）

就労支援（事業者向け）

サービスの概要 窓口 登録証の利用
可否と活用場面

特定求職者雇用開発助成金
（発達障害者・難治性疾患患者雇用開発コース）

労働局、
公共職業安定所

〇
証明の求めがあった時

キャリアアップ助成金（障害者正社員化コース） 労働局、
公共職業安定所

〇
証明の求めがあった時

特定求職者雇用開発助成金
（成長分野等人材確保・育成コース）

労働局、
公共職業安定所

〇
証明の求めがあった時

障害者介助等助成金 （独）高齢・障害・求職
者雇用支援機構

〇
証明の求めがあった時

訪問型職場適応援助者助成金
企業在席型職場適応援助者助成金

（独）高齢・障害・求職
者雇用支援機構

〇
証明の求めがあった時

障害者能力開発助成金 （独）高齢・障害・求職
者雇用支援機構

〇
証明の求めがあった時

障害者トライアル雇用事業 労働局、
公共職業安定所

〇
証明の求めがあった時



難病患者の就労に関する
支援について

令和7年1月16日
令和6年度東部保健医療圏難病対策地域協議会

埼玉労働局 難病患者就職サポーター
薄田 たか子

1

＜資料３＞



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

2



相談内容にはどのようなものが多いか？

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。

4. 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？

5. 病気を会社に伝えて働きたいが、どのように会社に伝えたらいいのか？

6. 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？

7. 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。

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？

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。

3



難病患者の労働・福祉・医療に関する法律

・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。

4
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難病の定義（指定難病は難病の中に全て含まれている）

6＊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）
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障害者総合支援法における難病一覧（201〜369）
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指定難病受給者証 所持者数 全国約108万人
（埼玉県 55,244 人）

＊軽症者の方は含まれない

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
令和5年度末時点

10



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 8637人
2 パーキンソン病 6698人
3 全身性エリテマトーデス 3845人
4 クローン病 2771人
5 全身性強皮症 1645人
6 重傷筋無力症 1622人
7 後縦靱帯骨化症 1467人
8 皮膚筋炎/多発性筋炎 1443人
9 多発性硬化症 1351人
10 網膜色素変性症 1044人

令和5年度末現在受給者数の多い疾患

順位 病名 人数

11

さいたま市を含む埼玉県全体



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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☆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

18

個々の希望や症状に合わせた個別相談
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難病全般に共通する就労上の困難な特徴・考えられる支援

体調変動（疲れやすさ・急な体調不良など）

  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→条件整理しどのような働き方が可能か検討

  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

   通院や体調悪化時の休養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 （人事、上司、同僚、他者）

  3   体調悪化による休職、離職→病状回復応援・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、働き続けられるのか悩む→必要な配慮を整理し、根気よくマッチングする会社を探す。

  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→病状整理し医者の意見書、病状説明書活用

  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。→病名は非開示で症状のみ伝える、 継続がゴールである

4  適切な支援者に繋ぎ就労準備を行う→就労移行支援事業所、各地域障害者就労支援センター、障害者職業センター等誘導

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・職業評価を利用して自己理解

  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、さまざま
な困難性がある。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
24
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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。



28

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
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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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ご案内

・各種保険取扱

・リハビリ対応

・スポーツマッサージ

http://www.askult.com/

ご案内

・各種保険取扱

・リハビリ対応

・スポーツマッサージ

http://www.askult.com/

事前に整理しておきましょう
健康管理と職業生活の両立を考える前に、身体や心の

状態や思いを周りの人に説明できるよう、自分自身が

病気や治療の正しい理解をしていることが大切です。

□病名を正確にいうことができる

□病気の経過を知っている

□進行する □悪化と回復を繰り返す

□当面、症状は安定 □回復する

□身体と心に現れる症状を知っている

□受けている治療が、どうして必要なのかわかっている

□治療による副作用を知っている

□服薬や健康管理の必要性をわかっている

□定期的または随時、通院できる

□今後の入院／手術の可能性を知っている

わからないことは主治医に確認しましょう。

必要に応じ、就業に関する意見書の作成を

依頼することで説明しやすくなります。

難病の治療をしているが

今後就職をしたい

（就職を考えている）

このリーフレットは

他の患者さんは

どうしている

のかな？

在職中に発症し、

難病だとわかったけど

職場にどう伝えると

いいのかな？

と迷った時などの相談窓口をご紹介しています。

みなさまの参考になりましたら幸いです。

保健所一覧
（埼玉県東部保健医療圏難病対策地域協議会事務局）

参考資料

受付時間00：00〜00：00

保健所名 住所・電話番号 管轄

春日部保健所
春日部市大沼1-76
048-737-2133

春日部市
松伏町

草加保健所
草加市西町425-2
048-925-1551

草加市・八潮市
三郷市・吉川市

越谷市保健所
越谷市東越谷10-31
048-973-7531 越谷市

・健康管理と職業生活の両立ワークブック（難病編）

・埼玉県難病相談支援センターホームページ

・埼玉労働局ホームページ

・埼玉県ホームページ

令和７年１月作成

拠点病院

地域の医療機関

産業保健総合支援センター

ハローワーク

企業

地域障害者職業センター

公共職業訓練施設
障害者就業・生活支援センター

患者会

難病相談支援センター

保健所

難病情報センター

難病と診断された方と企業・職場

～ひとりで悩まず誰かに相談してみませんか？～

難病と診断された方の
就労相談窓口

埼玉県東部保健医療圏

難病対策地域協議会

http://www.askult.com/
http://www.askult.com/


難病相談支援センターとは？
難病患者・家族の生活上の相談支援、患者会などの交流促進、就労支援、

研修の開催などの事業を行う拠点として各都道府県に設置されています。

難病療養生活上の悩みや不安を軽減することを目的に、難病患者・家族

からの相談を受け付けています。

埼玉県では難病相談支援センターが２か所にあります。 埼玉県難病相談
支援センターHP

相談内容

相談時間

相談方法

日常生活の相談、患者会の紹介、就労相談

職業相談・職業紹介などの専門的な相談は、ハローワークの

「難病患者就職サポーター」が面談または電話で対応します。

平日午前１０時～午後４時（土・日・祝日・年末年始は除く）
※就労相談は【第1、3金曜日】

電話、面接（要予約）

〒330-8522 さいたま市浦和区大原3-10-1
埼玉県障害者交流センター内（JRさいたま新都心駅から送迎バスあり）

埼玉県障害難病団体協議会 ☎ 048-834-6674（FAX兼用）

問合せ先

医療相談、日常生活相談、医療機関紹介など

平日午前１０時～午後４時
（土・日・祝日・年末年始は除く）

電話、面接（要予約）

問合せ先

ハローワーク浦和の専門援助窓口に配置され、県内６か所のハローワークと埼玉県難病相談支援センターを巡回し、地域の関係機関、
事業所と連携しながら、総合的な就労支援を行っています。

難病患者就職サポーターがいます！

どんな相談ができるの？

・疾患と職業の特徴を踏まえた職業選択
・働く上での課題と配慮事項の整理
・他に活用できる制度
・面接対策の支援

などの相談ができます

生活・就労に関する相談

医療に関する相談

相談員

ピアサポーター （難病の患者やその家族など）
難病患者就職サポーター

相談内容

相談時間 相談員

難病相談支援員（保健師、看護師など）

相談方法

難病患者就職サポーター
からのメッセージ

患者会では、同じ難病がある方の経験を聞くことができます。

就職した経験談、仕事をする上での工夫や苦労したこと、失敗

談など当事者だからわかる思いを共有できる場所です。

埼玉県のホームページで

患者会の一部をご紹介しています。

患者会

埼玉県HP

埼玉労働局HP

ハローワーク

・就職を希望する難病患者さん
・在職中に難病を発症した患者さん
・難病患者さんを雇用している、

雇用しようとしている事業所
が相談できます

・令和6年4月から指定難病にり患していることを

証明する「登録者証」の発行が始まりました。

・医師の診断書に代わり、「指定難病の患者で

あること」を確認できるものです。

・難病患者就職サポーターへ相談する際にも

活用できます。

・手続き方法は保健所にご確認ください。

だれが相談できるの？

はじめまして、私は主に浦和のハローワークで難病の
ある方の就職についてご相談を受けています。
無理をせず働き続けられる職場をどうやって探そうか

と皆さん苦労されています。病気をどの時点で、誰に、
どうやって伝えたらよいのか、また、悪化せずに続けら
れる仕事はあるのか、周りの人は理解してくれるのかな
ど悩みや困りごとは尽きません。
病気を理解してくれても希望する配慮が得られるとは

限りません。まず、病気を正しく理解し整理してどこま
で伝えるか、また業務の中でどこまで担えるかなど細か
いすり合わせが必要になります。
体調に波のある方や、進行

性の方も職場の方たちと共に
お互い様の精神で会社に貢献
できることがあります。
皆さんも相談できる機関にぜひ足を運んでください。
お待ちしています。

〒349-0196
蓮田市黒浜4147
国立病院機構
東埼玉病院内

難病患者就職サポーターへの相談は

県内１８か所のハローワークのうち、

ハローワーク浦和・川口・熊谷・川越・所沢・春日部と

埼玉県難病相談支援センター（埼玉県障害難病団体協議会）

で行っています。

スケジュールは「埼玉労働局」

ホームページから確認できます。

「難病患者就職サポーターに

ご相談ください」からご覧ください。

☎ 048-768-3351
FAX 048-768-2305
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道
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大原
中学校
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