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難病のある者の雇用管理に資する
マニュアルの普及と改善に関する調査研究

（調査研究報告書No.141） サマリー
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職支援

【活用のポイント】

　障害者雇用率の対象とならない難病のある者を雇用している事業主の実際の雇用管

理ニーズを調査で把握し、当センターにおけるこれまでの調査研究成果の蓄積を活用

することで、事業主が難病のある者の雇用管理を効果的に実施できるようにするため

の雇用管理マニュアルを開発した。
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１　執筆担当

春名 由一郎（障害者職業総合センター社会的支援部門　主任研究員）

２　研究期間

平成28年度～平成29年度

３　報告書の構成

第１章　研究の背景と目的

第２章　雇用管理マニュアルのプロトタイプの作成

第３章　雇用管理マニュアルへの事業主のニーズ

第４章　難病のある者の雇用管理の実際（訪問ヒアリング調査）

第５章　地域支援者にとっての雇用管理マニュアルの意義

第６章　難病のある者の雇用管理マニュアルの普及と改善

４　調査研究の背景と目的

　障害者職業総合センター（以下「当センター」という）では、難病のある者の就労問題の実

態や就労支援の在り方について1996年から調査研究を積み重ね、適切な治療の継続、無理のな

い仕事内容や職場の理解・配慮があれば、多くの難病のある者が無理なく職業人として活躍で

きる可能性を明確にしてきた。また、難病のある者が治療と就労を両立できるかどうかは、事

業主の効果的な雇用管理の取組みの有無に大きく依存しており、また、治療と両立した雇用管

理を実現するためには保健医療分野との密接な連携が重要であることを示してきた。この意味

で、難病のある者が治療と両立しながら無理のない仕事で活躍し続けるために、事業主による

雇用管理の取組みと地域における関係分野の支援は車の両輪をなすものである。

　しかし、従来、難病対策は保健医療分野における重症者への支援が中心で就労支援への認識

や取組みは一部に限られてきた。さらに、難病のある者で就労支援ニーズのある者には、障害

者手帳の対象でなく障害者雇用率制度が適用されない者も多く、そのような制度の谷間が課題

となってきた。

　このような難病のある者の就労支援について、最近、大きな進展があった。2015年の「難病

の患者に対する医療等に関する法律（難病法）」の施行及びそれに伴う同年9月の厚生労働大臣

告示の「難病の患者に対する医療等の総合的な推進を図るための基本的な方針（基本的方針）」

において就労支援が難病対策において取り組まれることとなった。また、「障害者の雇用の促

進等に関する法律（障害者雇用促進法）」の改正が2016年度から施行され、障害者雇用率制度

が適用されない場合でも難病のある者に対する障害者差別禁止と合理的配慮提供がすべての事

業主の義務となった。これらにより、国の難病対策の基本的方針における、共生社会の理念に

よる難病のある者の就労支援の在り方として、安心して難病であることを開示して治療と就労

の両立ができる職場環境の整備と、その雇用管理に資するマニュアルの作成、さらに、地域に
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おける就職支援と職場定着支援の体制の整備は、現実的課題として国の取り組むべき方向性と

された。

　従来から、当センターでは、難病のある者の就労支援の効果的な在り方について、難病のあ

る者、事業主、地域の保健医療や労働分野の支援者等に対して、様々なマニュアル・ツール等

によって普及を進めてきた。しかし、今や、難病のある者の就労支援を取り巻く社会動向の大

きな変化により、事業主の雇用管理、地域支援体制、様々な専門職の人材育成を含めて、難病

のある者の就労支援の普及は、新たな段階に入ったと言えよう。

　そこで、本研究では、このような難病のある者の就労支援への社会的環境の大きな変化を踏

まえ、事業主の視点からの雇用管理ニーズに対応できるマニュアルの開発、及び、そのような

事業主の取組みと連携した地域支援の在り方の可能性を明らかにすることを目的とした。具体

的には、当センターのこれまでの研究成果を踏まえた雇用管理マニュアルをプロトタイプとし

て作成し、その普及・活用を進める中で事業主や地域支援者の課題やニーズを把握し、それら

を反映してプロトタイプを改善することによって最終的な雇用管理マニュアルを開発し、事業

主と地域支援者への効果的な普及の在り方を検討することとした。

５　調査研究の方法

　事業主ニーズに合った雇用管理マニュアルの開発と普及の課題を一体的に検討するため、本

研究では商品開発・マーケティングの手法に沿って、プロトタイプを提供しそれに対する意見・

要望を踏まえた改善を行うこととした。

 本研究における雇用管理マニュアルの開発の概略

（1）プロトタイプとしてのマニュアルの作成

　これまでの当センターでの難病のある者の就労実態調査等を踏まえて、事業主が難病のある

者を雇用する際の典型的な局面で直面する諸課題に対して、問題解決に効果的な取組みを明確

にし、それにより、「難病のある人の就労支援のために（第２版）」を作成し、これを平成28年

度からの当面の「難病のある者の雇用管理に資するマニュアル」のプロトタイプとした。

普及・活用雇用管理マニュアル
プロトタイプ

（難病のある人の就労支援
のために 2016年6月）

雇用管理マニュアル完成

フィードバック

当センターでの調査研究成果

難病のある者への効果的な職場
環境整備や地域支援のあり方

保健医療と労働の連携による難
病就労支援のあり方

難病による職業上の課題の特徴

社会動向の変化

難病法の施行

障害者雇用促進法の改正（障害
者差別禁止、合理的配慮提供義
務）

事
業
主
の
雇
用
管
理
の
視
点
か
ら
の
読
み
替
え

事業主のプロトタイプ・
マニュアルへの評価

事業主の雇用管理の
取組の実際

地域支援者の雇用管
理マニュアルへのニー
ズ

プロトタイプの評価
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（2）プロトタイプの普及と改善のためのニーズの把握

　プロトタイプの普及は、ハローワークを通して難病のある者を雇用した事業主に対する配布

による直接的なものと、難病のある者と雇用事業主の両面を地域で支える支援者に対する研修

等での内容の伝達によるものとした。このマニュアル普及の機会において、雇用事業主と就労

支援者に対するアンケート調査、及び事業主と難病のある者への訪問ヒアリングを行うことに

より、今後のマニュアルの更新に必要な情報や支援のニーズを把握した。

（3）プロトタイプの改訂によるマニュアル開発

　マニュアル活用の効果と課題の情報を収集・分析し、それを踏まえ、事業主によるより的確

な雇用管理（地域支援者との連携を含む）に資することができるような内容として、プロトタ

イプの内容を見直し、最終的な雇用管理マニュアルを作成することとした。また、プロトタイ

プの普及や活用の課題についても把握し、今後の効果的な普及の在り方や課題についてもまと

めることとした。

６　調査研究の内容

（1）難病のある者の雇用管理マニュアルのプロトタイプの作成

　難病対策に関する厚生労働大臣の基本的な方針において、「難病のある者の雇用管理に資す

るマニュアル」は、難病のある者が差別のおそれなく、雇用主に開示し、治療と就労を両立で

きる職場環境の整備について、事業主の取組みを支えるために必要なものである。そのような

事業主の取組みの必要性については、当センターにおける、難病のある者や地域支援者を対象

に実施された調査研究による、難病のある者の就職前から就職後にわたる職業上の問題状況や

パフォーマンスと、職場や地域の多様な取組みの関係の分析結果の蓄積から明らかになってい

ることに合致する。

　従来の当センターにおける調査研究は、難病のある者や地域の支援者を対象にした調査が主

であり、直接、事業主を対象にしたものはない。しかし、その調査内容は就職前から就職後ま

での様々な場面での職業的課題に対する、疾病や障害の状況、職場、地域、本人の取組み等の

関係を明らかにしている総合的なものであり、その結果は、事業主の視点から解釈し直すこと

によって、募集採用から職場定着や就業継続における雇用管理の課題に対する効果的な取組み

を示すことができると考えられる。

　そこで、本研究では、これまでの調査研究成果の蓄積について、難病のある者を雇用する事

業主の視点から、その雇用管理に資する具体的な取組みとしての解釈を実際に行い、事業主が

難病のある者を雇用する際に必要な次のような情報を網羅していると認められた。①「難病」

についての先入観を脱した現状についての正しい理解、②適切な仕事や働き方であれば無理な

く治療と両立して仕事ができる状況となっていること、③難病のある者の雇用管理の効果的な

取組みやその具体的なメリット、④地域の専門支援機関や制度の効果的な活用方法、⑤難病の

疾病等による多様性・個別性への対応。
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　そこで、これらの情報を基にした検討を踏まえ「難病のある人の就労支援のために（第２版）」

を作成し、これを平成28年度からの当面の「難病のある者の雇用管理に資するマニュアル」の

プロトタイプとした。

（2）雇用管理マニュアルへの事業主のニーズ

　難病のある者を雇用した事業主を対象とした「難病のある人の雇用管理に資するマニュアル

の普及と改善に関する調査」を実施した。その目的は、プロトタイプのマニュアルを実際に難

病のある者を雇用する事業主に提供し、事業主の視点からの難病のある者の雇用管理の課題や

ニーズ、マニュアルの活用状況や効果について評価するアンケートにより、マニュアルの改善

課題を明らかにすることとした。

　その結果、以下が明らかになった。

◦	中小零細事業所中心に、158事業主からの回答を得た。障害者雇用の経験のある事業主だけ

でなく、経験のない事業主も半数程度であった。難病のある者の雇用は１年以内で初めて

という場合が多く、障害者手帳のない難病のある者の雇用が半数であった。

◦	マニュアルの実際の活用場面としては、「採用後の配慮」や「本人とのコミュニケーション」

の場面が多く、「雇用管理のポイント」と「代表的難病の留意点」が特に有用とされ、実際に、

マニュアルの活用によって難病の雇用管理が効果的に行えるようになり、難病のある者が

職業人として活躍しやすくなるのに役に立ったとの評価が多かった。

◦	「疾患群別の特徴・配慮事項」「企業の雇用好事例」「国の制度・支援策の詳細」ともあわせて、

内容をより具体的に事例等で示す等の要望が多かった。

◦	特に、障害者雇用経験の少ない事業所向けに全体構成等の改善余地があり、また、マニュ

アルを必要時にタイムリーに利用できるようにする普及の課題も明確になった。

◦	さらに、採用後の通院等の調整や無理のない配置や、職場のコミュニケーションや理解、会

社の方針等、様々な雇用管理上の工夫や配慮の具体例も得られた。

　このような実際の難病の雇用管理を行う事業主からの評価を踏まえ、今後の雇用管理マニュ

アルの開発においては、「採用後の配慮」や「本人とのコミュニケーション」のために「雇用

管理のポイント」と「代表的難病の留意点」が活用される場面を重視するとともに、さらに、

障害者雇用の経験がなく初めて難病のある者を雇用する事業主も含め、実際の雇用管理ニーズ

を踏まえて全体構成を改善し、必要な情報を追加していく必要性、さらに、マニュアルが事業

主のニーズにタイムリーに対応できるための普及の課題も大きいことが明確となった。

（3）難病のある者の雇用管理の実際（訪問ヒアリング調査）

　前項のアンケートによって、難病のある者を実際に雇用している事業主の雇用管理マニュア

ルの具体的改善への意見や要望を確認できたが、そのような改善ニーズに対して、従来からの

研究成果の蓄積や、難病の疾病別の状況、最新の制度・サービスの情報の追加や構成の見直し

で対応できるもの以外に、実際の事業主の雇用管理の取組みや、事業主や難病のある者の声に
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ついて追加情報を収集することを要するものがあった。

　そこで、実際に難病のある者の雇用の現場を訪問し、事業主と難病のある者の両方の視点か

らの、難病のある者の募集採用、就職後の雇用管理の実際の取組みと課題について、ヒアリン

グ調査を実施した。

　その結果、難病のある者の実際の雇用管理について、募集採用や職場での配慮や治療と就労

の両立支援の具体的な話を、事業主側と難病のある者本人側から聞くことで、雇用管理マニュ

アルの改善要望に応えるための、具体的な雇用管理をイメージしやすい情報を多く得ることが

できた。

◦	障害者雇用率にカウントされなくても、積極的に採用し、合理的配慮を提供し、公正な能

力評価に取り組み、事業主にメリットが得られている具体的な状況が理解できる事例

◦	募集採用から就職後、休職・復職支援といった様々な局面における「難病」の開示でのデ

メリットを防止し、事業主と難病のある者のタイムリーで効果的なコミュニケーションを

促進している事例

◦	難病のある者に採用後に職業人として活躍してもらうための、採用時、採用後の雇用管理

の取組みの具体的な事例

◦	就労している難病のある者が発病等により就業継続困難となる具体的状況や、様々な難病

についての実際の職業場面での課題状況や、職場での雇用管理の取組みの具体的な事例

◦	産業医のいない状況で、難病のある者の治療と就労の両立を支え、安全健康配慮に取り組

んでいる状況を理解しやすい事例

◦	地域の関係支援サービスや制度の効果的な活用の事例

◦	進行性の難病や、発達障害や精神障害の合併のある例での障害者就労支援のノウハウの活

用の事例

（4）地域支援者にとっての雇用管理マニュアルの意義

　難病に限らず、地域の保健医療や労働分野の関係機関による支援は、事業主による障害者の

募集採用、適正配置、継続的な治療と就労の両立支援等の雇用管理の取組みと表裏一体である。

難病についても、当センターの研究成果の蓄積から、事業主による雇用管理の取組みと地域に

おける関係分野の支援は、難病のある者が治療と両立しながら無理のない仕事で活躍し続ける

ために必要な支援の車の両輪をなすものであることが一貫して示されてきた。

　しかし、最近に至るまで、地域の難病関連の支援者や就労支援者を対象とした調査において

は、保健医療分野でも労働分野でも就労支援については、実際の取組みも役割認識や意向につ

いても非常に低かった。制度的にみても、難病対策において就労支援の位置づけが本格的に明

確となったのは、2015年の難病法の施行後であり、また、障害者雇用率カウントの対象となら

ない難病のある者への合理的配慮の提供が事業主の義務として明確化されたのも2016年度から

である。そのような状況から、難病の就労支援を担う関係分野の支援者の効果的な人材育成が

急務となっている。
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　したがって、新たに開発する雇用管理マニュアルは、これらの関係者の地域支援が、効果的

に事業主の雇用管理と連携して効果を上げることにも資するものとできる可能性がある。

　そこで、本研究では、これら関係者に対して、当センターでの研究成果の蓄積を踏まえた効

果的な難病の就労支援に関する研修を実施し、それによる人材育成の効果と課題を把握するこ

とによって、今後の、これら地域支援者に対する雇用管理マニュアルの普及と活用の可能性や

課題について把握した。

　その結果、以下が明らかとなった。

◦	難病のある者の就労支援について法制度上その支援を担当し、専門の研修を受けることと

なっている関係支援者は、研修・講義前の段階で、既に難病就労支援の取組みのポイント

の認識や具体的な取組みへの役割認識や意向はある程度高かった。

◦	一方、そのような支援による難病のある者や雇用する事業主への効果・メリットについて

の認識は明確でないことが多かったが、当センターの研究成果を踏まえた研修・講義後に

はその認識がより明確になっており、これは本研究で開発する事業主向けの雇用管理マニュ

アルがあればより説得的にさらに認識を向上できる余地があると考えられた。

◦	さらに、地域で最も総合的な役割が期待される難病患者就職サポーターの現場の課題に対

して、今後、講義で充実すべき内容が明確となり、その内容には本研究で開発する事業主

向けの雇用管理マニュアルが活用できる可能性が明らかとなった。

（5）難病のある者の雇用管理マニュアルの普及と改善

　以上のような本研究での結果を踏まえ、プロトタイプのマニュアル改訂による、最終的な難

病のある者の雇用管理に資するマニュアルの作成と、今後の普及等の課題についてまとめた。

◦	難病のある者を雇用する事業主と地域の支援者からの評価によって、基本的に有益である

と評価されたポイントは活かしながらも、より事業主の雇用管理の現場のニーズに沿った

ものにすることと、発展する地域の関係分野の支援と有機的に連動しながら、本マニュア

ルに期待されている内容に焦点を合わせていくことによって、プロトタイプの構成と内容

を見直し、「難病のある人の雇用管理マニュアル」として全面的に改訂することとした。

◦	雇用管理マニュアルは、当センターでの調査研究の蓄積を踏まえ、「難病＝働けない／支援

できない」という先入観を払拭し、障害者雇用や障害者求人の枠を超え、誰もが多少の事

情があっても仕事で活躍でき

る企業経営の課題として雇用

主が取り組みやすいものとし

た。具体的には、難病のある

者の募集採用、配置、教育訓

練、異動から休・退職までの

雇用管理の課題を踏まえ、難

病のある者が治療の継続と両 30
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第6章

1 仕事の負荷と回復のバランスがとれる仕事内容と条件

● 一律の仕事の制限ではない多様な可能性の検討

第6章

（１）仕事による疲労が蓄積しない休憩や休日のバランス
　「全身的疲れやすさ等の体調変動」という難病の症状の特徴に対応できる「無理のない仕事」に

ついては、あくまでも、各人の症状の程度に応じて、個々の仕事による疲労の蓄積の程度とその回

復に必要な休憩・休日・通院等のバランスがうまくとれるように、多くの可能性や選択肢を個々に

検討していくことが大切です。

　例えば、「軽症」の難病患者の場合、デスクワークならフルタイムで週５日働ける一方で、立ち

作業の軽作業ではフルタイムで週５日の勤務は続けられないという場合があります。ただし、同じ

人が、パート等の短時間勤務で休日も多ければ、立ち作業の軽作業であっても体調を維持して働き

続けられる場合があります。特に、入院や在宅での療養生活後に仕事復帰する場合には、病気自体

による疲労しやすさに加えて、長期の生活活動の低下による体力の低下や生活変化のストレスも加

わってきます。そのため、段階的に仕事量や勤務時間を増やすなどして、まず体力の回復や生活リ

ズムの確立を図ることが必要な場合もあります。

（２）勤務中の休憩をとりやすくすること
　難病のある人の中には、途中で休憩を入れればフルタイムで働けるが、休憩ができないと体調管

理が難しくなるという人が多くいます。あるいは、突然の腹痛時にトイレに行くために、休憩が柔

軟にとれることが重要である疾病もあります。このような場合には、本人の体調に合わせて休憩を

とりやすくし、また、休憩や服薬等の健康管理ができる場所を確保することで、仕事がしやすくな

ります。

　難病のある人の就労傾向をみると、時間拘束の強い流れ作業や、対人業務で相手に時間を合わせ

る必要性がある販売・営業では体調変動への対応が難しくなる傾向があるようです。しかし、職務

内容には多様性が大きく、営業職であっても業務調整がしやすい場合や専門技術職や管理職等でも

激務であったり時間拘束が強い場合もあります。疾病や重症度によっても休憩の必要性は一人ひと

り異なります。「難病のある人に適さない仕事」といった固定的な見方は適切ではなく、個別に検

討する必要があります。

業務配置・職場内の調整等における留意点業務配置 職場内 調整等における留意点業務配置・職場内の調整等における留意点業務配置 職場内 調整等における留意点業務配置・職場内の調整等における留意点業務配置・職場内の調整等における留意点業務配置 職場内の調整等における留意点

仕事 休養

□  仕事の負荷と休養のバランスに注意

□  職場復帰直後には体力に合わせて

□  本人の体調に合わせた休憩の取りやすさ

□  一律の業務制限ではない柔軟な調整
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（１）難病理解の基礎的な職場風土づくり
　難病のある人の雇用管理を効果的に行うためには、職場の上司や同僚の理解・協力が不可欠です。

難病についての基礎的な理解の下、働き方改革や治療と職業生活の両立支援等の動向を踏まえなが

ら、職場風土づくりに取り組むことは、難病のある人の雇用管理ができる職場環境のために非常に

重要です。職場に対して、単に「難病」と知らせるだけでは、職場にどのような反応が起きるか予

測できません。

　近年では、がん等の治療と仕事の両立を職場で支えるための社内の勉強会・説明会や社員の健康

管理プログラムも一般的ですので、その一環として難病についての説明を含めることは、難病を理

解する社内の基礎的な職場風土づくりの方法の一つです。そのほか、朝礼等の職場の打合せの時間

に説明することなども考えられます。その際、外部の講師（地域障害者職業センター、難病相談支

援センター、ハローワークの職員等）に依頼するなどを検討するとよいかもしれません。

（２）働きやすい業務調整について職場で一緒に考えること
　従業員自身の意見を聴いて業務改善に取り組むことは、QC（品質管理）サークル等、一般的に

休憩 睡眠 休暇 一時入院疲労への注意

2 職場内のコミュニケーションと業務調整

● 職場で一緒に働く仲間としてのお互い様の調整

□  みんなが働きやすい職場風土づくり

□  職場のチームでお互い様の調整

□  本人への相談・助言

□  柔軟な働き方への取組み

【難病のある人の日常的な体調管理】

　誰もが日常的な体調管理を行いますが、難病のある人が体調を維持して仕事を続けていくためには特
に重要です。疲労の蓄積等は外見から分かりにくいので、周囲は意識的に注意することも大切です。

表１

表４
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立して職業人としてより活躍しやすい仕事内容の検討と職場環境の整備に役立つものとし

た。また、就職後に発病する疾病も多いことから、職場の仲間が難病により休職・入院となっ

た際の職場復帰支援について、職場における対応を考えておけるようにした。さらに、難

病による職業上の課題への共通性と、多様性・個別性の両面に対応できるマニュアルとした。

◦	雇用管理マニュアルを普及させることは、事業主に有益であるだけでなく、地域の支援者にとっ

ても、難病のある者の就職前から就職後の様 な々課題への事業主と協力した取組みが困難となっ

ていることが多いことから有益になりうるものである。「研究成果の普及」という提供者主体の発

想ではなく、これらのニーズの高い対象に対してタイムリーに、利用者の活用場面を中心とした発

想で、多様なチャンネルを通して普及していくことが重要である。

◦	難病のある者の就労支援については、障害者就労支援、難病対策での就労支援、一般の働

き方改革・治療と仕事の両立支援に課題が密接に関連しながら広がっており、いずれにつ

いても、その取組みは、今後の大きな発展が期待されるものである。これは、医療が進歩

することで慢性疾患と共生しながら暮らしを送る人が増加している先進国共通の社会であ

る。今回開発した雇用管理マニュアルは、事業主、難病のある者、地域の支援者に活用い

ただくことで、その取組みや人材育成が促進され、それによる新たな具体的ニーズへの対

応が課題となると考えられる。
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