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私の病気

疾患名 慢性炎症性脱髄性多発神経炎（CIDP)

・指定難病

・自分の免疫が末梢神経を攻撃してしまう病気

・血液製剤や免疫抑制剤を使用して症状を抑える

・約4,000名

・44歳の頃に発症（就業中）

・患者会名 全国CIDPサポートグループ

一社）日本難病・疾病団体協議会 常務理事



• 設立 2005年

• 加盟・準加盟団体数 92

（地域難病連35、疾病団体（全国組織）24、準加盟33、約26万名）

日本の難病対策はスモンの原因解明後、

1972年に制定された「難病対策要綱」に基づいてスタート

・難病団体による全国難病団体連絡協議会（全難連）、

・長期治療・療養が必要な患者団体による全国患者団体連絡協議会（全患連）

・地域難病連の連絡交流会

上記の大人や子供の難病、長期慢性疾患の患者団体が一つにまとまり、現在の
JPAが結成された。
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日本難病・疾病団体協議会について



難病の定義

第１4回指定難病検討委員会資料より



出所：「令和元年
５月１５日 第６
１回厚生科学審議
会疾病対策部会難
病対策委員会・第
３７回社会保障審
議会児童部会小児
慢性特定疾患児へ
の支援の在り方に
関する専門委員
会」資料 難病対
策及び小児慢性特
定疾病対策の現状
について
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しかし、手帳がない限り

障害者の法定雇用率には
算入されない
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短時間労働は
対象外

中小企業120万
円、それ以外
50万円（2年
間）

北海道・東
京・神奈川・
大阪以外、配
置HWは1カ所
のみ

出所：「令和元年
５月１５日 第６
１回厚生科学審議
会疾病対策部会難
病対策委員会・第
３７回社会保障審
議会児童部会小児
慢性特定疾患児へ
の支援の在り方に
関する専門委員
会」資料 難病対
策及び小児慢性特
定疾病対策の現状
について



出所：「令和元年
５月１５日 第６
１回厚生科学審議
会疾病対策部会難
病対策委員会・第
３７回社会保障審
議会児童部会小児
慢性特定疾患児へ
の支援の在り方に
関する専門委員
会」資料 難病対
策及び小児慢性特
定疾病対策の現状
について



• 難病法施行後に指定難病となった

• 軟骨に原因不明の炎症が繰り返し起きる（再発性）疾患

• 耳介軟骨が多く、次いで気道、眼、鼻、関節等

• 変形・消失した軟骨は元には戻らないため早期の診断・治療がとても重要

• 日本全国で400～500人と推定。40～69歳が多い。

• おもにはステロイド剤等によって炎症の軽減を図る内科的治療が中心。

＜出典：難病情報センターHPより＞

例）指定難病55 再発性多発軟骨炎（RP)



指定難病になることはできたが、
生活のしづらさは相変わらず・・

• 治療で月1回通院がほとんど。有休を使うため、病気は告知せざるを得な
い場合が多い（告知している81％）

• 就労が継続できない例も多い

就業している 80%→発症後52％

就労継続も、正社員54％→38％ パート21％→37％

• 真面目な方が多くストレスがたまる。部署替えを希望しても見た目が普通
→根性で倒れないようにしている

• 指定難病になって告知しやすくなっては来ている。

他の難病と同様
の問題が・・

症状に波、疲れやすい、体力が落ちてくる。フルタイムで働くのがつらい

「2019年難病慢性疾患全国フォーラム」
発表資料より



＜就職時＞

• 法定雇用率の対象外

• 病気を隠して就職→無理をする→再発・入院→退職やパート化

＜就職時、就業継続時＞

• 定期的通院や再発時は入院が不可欠 →有休不足、欠勤

• 説明のしにくさ →理解不足（上司も自分も） →差別や偏見

• 病状がどうなっていくのか自分でもわからない、進行性

• （コロナ禍）基礎疾患、免疫抑制状態による感染症感染リスク、重症化リスク

難病患者が抱える就労の様々な不安

・合理的配慮、障害者差別禁止法の対象
・（コロナ禍）テレワークの推進

・産業医等による両立支援
・カミングアウトによる理解や配慮、働きやすさの獲得


