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５．難病者の社会参加・就労機会の拡大に向けた提言 

 

５-１ 本研究会の提言 

 これまで述べてきた難病者を取り巻く現状を踏まえ、当研究会では以下のことを提言します。 

提言１：障害者雇用促進法の対象者の拡大 

 指定難病の医療に関する法律以外は、難病者に関する制度は存在しないため、就労においても困難を抱える傾

向にあります。難病者は「障害者」として該当すれば、現行の 2 つの法律「障害者雇用促進法」「障害者総合支援

法」の枠組みの中で就労に関する制度を利用することができます。 

 しかし、2 つの法律における「障害者」の定義は異なります。障害者雇用促進法の条文では、障害者を「身体障

害や知的障害、発達障害を含む精神障害、その他の心身の機能の障害により、長期にわたり職業生活に相当の制限

を受ける者、あるいは職業生活を営むのが著しく困難な者」と定めていますが、実質的な対象は「障害者手帳の所

持者」に限定されています。障害者総合支援法では、「障害者手帳の所持者」及び「指定難病」を含む 361 疾病

を対象としています。図で表すと以下のようになります。類似の状況で同様の困難を抱えていたとしても、制度に

該当するかどうかで就労の選択肢が大きく変わってしまうのが現状です。 

 

 
図 5-1 障害者雇用促進法対象者の拡大      現行制度  →  私たちの提案 

 

 そこで、障害者雇用促進法と障害者総合支援法の対象者を同一とし、指定難病も含めることで、難病者の雇用促

進を図るよう提案します。これにより難病者の就労や社会活動の選択肢が飛躍的に高まります。ゆくゆくは、「指

定難病」からもこぼれ落ちている「その他難病」に該当する当事者も対象となるよう、希望します。 

 

提言２：障害者雇用促進法の労働時間の規程の緩和 

 障害者雇用促進法では障害者の働き方を規定していますが、現状では「障害者」は、最低週 20～30 時間活動す

ることで「短時間労働者（0.5 人）」としてカウントされる仕組みです。仮に提言１の通りに難病者が「障害者」

として算定の対象になっても、継続的就労が困難な症状がある人で労働時間が「週 20～30 時間」に満たない場 

合は、現行法では就労者としてカウントされないことになります。これも難病者が活躍の機会を逸する要因とな

っています。 
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 そこで、「週 10～20 時間労働で 0.25 人カウント」として短時間労働者の算定基準の最低ラインを下げるな

ど、障害者雇用促進法の規程の緩和を提案します。これにより、体調に波がある人や長時間労働が困難な難病者に

も就労の機会が増えます。 

 さらに当研究会では、労働時間を累積型へとシフトし

ていくことを提案します。つまり、「何曜日に就業」「1

日何時間就業」など前もって固定するのではなく、「週単

位の累積で 10 時間以上となっていれば OK」「いつどの

ぐらい稼働するかは本人に委ねる」などの柔軟な働き方

です。 

 このような累積型の勤務は、必要労働時間という下限

値設定による縛りを緩和し、働き方のバリエーションを

生み出します。その日の体調が予測しづらかったり、長時

間労働が難しい難病者でも、継続して働きやすくなりま

す。労働時間の規程の緩和は、就労・雇用機会の創出となります。 図 5-2 障害者雇用促進法労働時間規程の緩和 

 

提言３：雇用保険制度の見直し 

 現行の雇用保険は、難病者にとって働く上で足かせになるケースがあります。 

 例えば、短時間労働者の多くの方は雇用保険の対象外となっており、家族の扶養に頼らざるを得ません。そのよ

うな状況が働く意欲をそいでしまう状態を生み出したり、雇用保険の対象になるために無理をして正社員として

働き、体調が更に悪化してしまうこともあります。誰もが、生活や治療のために収入や社会保障制度のもとで安心

して働きたいと考えます。 

 そこで、難病者の雇用促進を進めていく上で雇用保険の仕組みの再考を提案します。 

 

５-２ 具体的な提言内容 

 研究会では、提言２についての要望書を以下の関係機関へ提出しています。（後頁に文書全文を掲載） 

 ・厚生労働省、国会議員宛 

「要望書：障害者雇用促進法の対象の拡大」（資料 5-4） 

 ・地方自治体宛（471 箇所） 

「難病のある人への就労門戸の拡大を求める要望書」（資料 5-5） 

例えば兵庫県明石市では、既に障害者雇用促進法を先取りして難病者の雇用を進めており、このことは自治

体独自に難病者の就労支援を基本計画に盛り込むことは可能であることを示しています。今後、同様の積極的な
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動きが全国的に広がることも期待します。明石市のホームページの採用情報の「事務職・技能労務職（障害者対

象）【正規職員・任期付短時間勤務職員】」で該当箇所の閲覧ができます。 

 

５-３ 提言のその先へ 

 上記の提言を踏まえ、当研究会では次のような社会の実現を目指しています。 

 それは、「難病のある人の社会参加・就労機会が拡大し誰にでも役割のある社会」です。その社会の実現を目

指して、ひとつひとつの Goal へ着実に到達することで実現していきたいと考えています。 

 

 

 

 

 

 

 

 

Goal１は障害者雇用促進法の対象者の拡大で、現在実施しているアドボカシー活動です。 

Goal２は孤立している難病者の就労機会を増やすことです。病気や症状によっては、既存の社会制度の対象に

ならない方が大勢います。例えば、雇用保険の加入条件や障害者雇用から外れることで、本人にも社会にも機会損

失となっています。 

Goal３は誰もが自分らしい働き方を選択できる社会の仕組み作りです。下図の右側で示す通り、誰もが最低限

の生活や就労機会を保障される皆支援制度ができればと考えます。皆保険のように、ビジョンが実現した社会で

は、一人親家庭、介護離職者など、何らかの制約がある人たちも同様に就労機会が向上し、安心して生活できるよ

うになるはずです。 

 

 

図 5-3 社会の現状とビジョンが実現した社会のイメージ図 

 また、このことは昨今の孤独孤立対策に繋がると考えます。難病者は“制度の狭間”で社会から孤立している存在

といえるからです。本研究会では、難病者の孤独孤立の解消に向けて要望書（資料 5-6）も提出しています。 

Goal1 障害者雇用促進法の対象者の拡大 

     ＝障害者総合支援法と障害者雇用促進法の一致 

Goal2 孤立＊している難病者の就労機会の創出 

     ＝Goal１の対象者を拡大 

Goal3 自分らしい働き方を選択できる社会の仕組み 

     ＝狭間を生みだしづらい仕組みの実現 

＊孤立の判断：①公的支援がない、社会的排除の状態にある人、②関わる人の属性と居場所の数 
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資料 5-1 障害者雇用促進法の対象拡大に関する要望書 
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資料 5-2 障害者雇用促進法の改正案及び障害や難病当事者への就労支援状況① （補足資料） 
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（資料 5-3）障害者雇用促進法改正案の根拠について （補足資料） 

 

 

 

（資料 5-4）障害者雇用促進法改正案の中身について （補足資料） 
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資料 5-5 難病のある人への就労門戸の拡大を求める要望書 
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資料 5-6 孤独孤立対策に関する要望書 
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