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団体名：一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会 ヒアリング報告者：大黒宏司  

＜団体概要＞ 

１．設立年月日：2005年 5月 29日 

２．活動目的及び主な活動内容： 

（活動目的） 

JPA は難病・長期慢性疾患・小児慢性疾患等の疾患別患者団体及び各県の地域難病連、計

105 団体、約 17 万人で構成される大人や子供の難病や慢性疾患の患者・家族の会の連合

体、全国組織です。「病気や障害による社会の障壁をなくし誰もが安心して暮らせる共生

社会の実現」を目指し、全国の患者・家族の声を集約して各関係方面へお伝えし働きか

けることで、患者・家族を取り巻く医療や福祉などの諸課題の解決に向けた活動を行っ

ています。 

（活動内容） 

① 難病等の施策推進を求める国会請願、行政への要請のほか、国や地域、研究機関の審 

議会の構成員として参画 

② 国からの補助事業である難病患者サポート事業の企画・運営 

③ 難病の日（5/23）や難病慢性疾患全国フォーラムなどのイベント実施 

④ 加盟団体間の交流及び情報交換 

⑤ 会報誌、ホームページ、SNS、メールニュース等による情報発信 

３．加盟団体数（又は支部数等）：105 団体 

４．会員数：約 17 万人 

５．法人代表： 代表理事 大黒 宏司 

 

＜ヒアリング内容＞ 

労働政策審議会障害者雇用分科会意見書（令和４年６月）や、令和４年の衆議院・参

議院「障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための法律等の一部を改正す

る法律案に対する附帯決議」等において、障害者雇用率制度における障害者の範囲や障

害者雇用の「質」の観点などについて、検討が必要な事項を指摘されてきたことを踏ま

え、障害者雇用の「質」の向上や障害者雇用率制度の在り方を主な検討事項として、令

和６年 12 月に「今後の障害者雇用促進制度の在り方に関する研究会」が立ち上げられ、
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関係団体からのヒアリングや、同研究会での議論を経て、令和８年２月に報告書がとり

まとめられました。 

同報告書では、議論のとりまとめとして、「障害者雇用の「質」について」、「障害者雇

用率制度等の在り方について」の大きく２項目に整理し、その上で、各論点についての

検討の方向性や引き続き検討・議論が必要とされた事項が示されました。 

これらの各論点に関する報告書の内容のうち、「手帳を所持していない難病患者のうち、

就労困難性のある個別判定制度の創設及び実雇用率算定」について、貴団体としてどの

ように考えるか、意見をお聞かせください。 

 

＜回答＞ 

Ⅱ 障害者雇用率制度等の在り方について 

３．手帳を所持していない難病患者のうち、就労困難性のある個別判定制度の創設及び

実雇用率算定について 

〇今後の障害者雇用促進制度の在り方に関する研究会報告書（令和８年２月６日）「手帳

を所持していない難病患者の位置付け関係」にあるように、「本人からの申請により、医

師の意見書等も勘案しながら、個別の就労困難性（職業生活への「制限」の程度）を判

定し、一定水準にある場合、まずは、実雇用率において一定の算定を可能とする。」とい

う方向性については支持いたします。 

 

〇具体的な判定方法としては、同報告書の「案３：難病の医療費助成の重症度判定＋ 就

労困難性のアセスメント＋ 国が設置する審査委員会による合議」を支持いたします。 

⇒ (1)難病指定医による判断（医療費助成の認定時に使用される「診断書（臨床調査個人

票）」をベースとすることを想定）と 

(2)支援職によるアセスメント情報（易疲労性、痛み、免疫力低下等を想定）を組み合わ

せて判断材料とした上で、 

(3)国において審査委員会（難病指定医や、就労支援関係者、障害者の就労に精通した学

識経験者等を構成員とする審査委員会を想定）を設け、合議を経て、就労困難性が手帳

所持者と同等以上にあると考えられる者を判定する。 

 

〇さらに具体的には、就労困難性は海外事例を参考にできると考えるので、参考資料の

ドイツにおける判定方法など先行例を調査して活用すべきである。 

⇒ドイツ（「同等認定」制度）では、障害度（GdB）30-40 の者の申請に基づき、その障害

像の具体例の中には、軽症のパーキンソン病、潰瘍性大腸炎やクローン病で頻繁に再発
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して症状が持続する中程度の障害がある場合、１型糖尿病でコントロール良好な場合、

免疫不全で異常な感染ではないが感染しやすい場合、皮膚炎が広がっているとか顔面に

広がっている場合、リウマチ性疾患でわずかな影響がある場合などが含まれる。 

⇒ドイツの場合と同様に、個別判定制度では、障害と同等認定の必要性の間に因果関係

がなければならない（少なくとも一部の原因であればよい）と考えるので、その因果関

係を判定できる専門家（難病指定医など）の関与が必要と考える。 

※医師の判定により、仕事をしてはいけない状態と判断された場合の対応も検討する必

要があると考える（障害年金の適用、手当の新設など） 

⇒ドイツ（「同等認定」制度）では、「障害の結果、同等取扱がなければ、適切なポスト

を得られず、又は維持できない」と確認できれば、「重度障害者と同等の者」と認定する

としている。よって他の障害者との比較ではなく、同等取扱がなければ、一般の人と同

様の適切な職業を得られない、また一般の人と同様の適切な職業を維持できない、と考

えるのが妥当であり、個別の就労困難性はあくまでも、一般の方との比較において考え

るべきである。 

 

〇難病患者の就労困難性については、「見えない」もしくは「見えにくい」部分があり、

また個別性も大きいので、個別判定制度の創設のための調査・研究においては、複数人

の当事者の参加が必須と考える。 

 

〇今回考えられている就労困難性のある方に対する個別判定制度は新たな制度であるた

め、実際の運用後に明らかになる課題も少なくないと考えられる。個別判定制度の創設

後、障害者雇用率制度の対象から外れた方の中に、就労が困難な状況にある方がいるこ

とが判明した場合には、その就労困難性について検討し、制度を改善していく柔軟性を

持つことが重要であると考える。 

 

〇手帳を所持していない難病患者の就労支援において、障害者雇用率制度の適用は非常

に重要だと考えるが、その難病患者が働き続きるための支援も並行して実効性のあるも

のにする必要があると考える。 

⇒雇用主だけでなく、職場の仲間（同僚）を含めた企業全体の理解促進の働きかけが必

要である。 

⇒病気を抱える人が仕事を辞めずに治療と仕事を両立できる社会を目指すことは、難病

患者だけでなく、すべての方が働きやすくなることにつながる。令和８年２月 10 日に告

示された「治療と就業の両立支援指針」も参考に、企業側は通院のための休暇制度、労

働時間の短縮、時差出勤、配置転換や業務内容の変更、通院時間の確保、体調に応じた
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休憩、通勤負担の軽減（在宅勤務など）などを、一律ではなく個別対応できる環境を整

える。 

 

〇実雇用率算定については、これまでと同様に、初期には手帳を所持していない難病患

者を雇用した場合は、身体障害者または知的障害者または精神障害者を雇用した者とみ

なす方向から始めることで良いと考える。その際には、他の障害への影響度も十分に考

慮しながら進めていただきたい。 
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