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難病のある人のための職業生活ガイドブック

はじめに 

１ 難病のある人たちのためのガイドブック

２ 地域の支援関係者も本人の視点からの理解を

３ 病初期から就業継続期までの課題と取組を網羅

４ 就業支援＝生活・人生の再構築
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難病のある人のための職業生活ガイドブック

５ 「生活機能マネジメント」による就業支援を提唱

６ 本書の構成

3

Ⅰ．難病のせいで働けない？ 

Ⅱ．成功する職業生活のために必要なこと 

Ⅲ．あなたの取組を始めよう 

難病のある人のための職業生活ガイドブック
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Ⅰ 難病のせいで働けない？

 

ポイント＝「生活機能マネジメント」 

7
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難病のある人のための職業生活ガイドブック 

2

１．難病のある人の職業問題の現状

（１）仕事には就けるが、問題が多発している・・・

（２）症状が変動、進行するので仕事は無理・・・

10

1 8 5

（３）就職活動や職場での病気の開示の迷い・・・

難病のある人のための職業生活ガイドブック
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3

（４）病気をもちながら就業を希望することへの社会の無理解・・・

（５）障害者手帳がないので支援が受けられない・・・

（６）生活自立の一環として就業ニーズは高い・・・

ALS

9
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２．「難病のある人の就業支援」への意識の高まり

（１）「疾患管理と職業生活を両立したい」という気持ちを大切にしよう

（２）「難病のある人の雇用管理・就業支援ガイドライン」の出版
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・経過観察
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疾患の慢性化

急性疾患 慢性疾患

１次１次
予防予防

２次２次
予防予防

３次３次
予防予防 （４次予防）（４次予防）
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Q&A

（３）難病相談・支援センターでの就労支援

123

（４）就業支援への新たな社会的動向

難病相談・支援センター

難
病
患
者
・家
族
等

難病相談・
支援センター

難病相談・
支援員

都道府県各種の相談支援 既存の施策との有機的連携

地域交流会等の推進
患者の就労支援

ハローワーク等

連携・連絡調整

福祉施設等

市町村

保健所

難病医療
連絡協議会

難病医療
拠点・協力病院

難病情報センター

連携・連絡調整

患者会・家族会

ボランティア

各種相談

（就労・住宅等）

生活情報提供

各種公的手続支援

日常生活支援 等

連携・連絡調整

連携・連絡調整

連携・連絡調整

連携・連絡調整

連携・連絡調整

活動支援

育成
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３．「難病のある人の職業問題」の誤解と正しい理解

2006

WHO 2001 ICF

（１）病気や障害のせいで働けない？

20

（２）難病のある人の雇用は企業負担が大きすぎる？

(100%=52 )(100%=52 ) (100%=52 )(100%=52 )
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「職業場

面における難病～疾患別の概要説明～」

（３）就業を考えるのは医療や生活の自立ができてから？

（４）就業希望はぜいたくなこと？

13
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４．難病のある人は働けるのか、働けないのか？

（１）効果的かつ効率的な環境整備の重要性

「職業場面における難

病～疾患別の概要説明～」

（２）職種と働き方の個別調整の重要性

2007

バリア
の除去

個別配慮
の実施

従
来
の
「
能
力
」

公
正
な
「
能
力
」

「できない」現「できない」現
状の中でやっ状の中でやっ
ていくか？ていくか？

ビジョンに基づく取りビジョンに基づく取り
組みにより、「できる」組みにより、「できる」
ことを証明するか？ことを証明するか？
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99%
1 100

99%

（３）本人を中心とした新しい地域連携のあり方の重要性

（４）失敗の少ない、無駄のない取組の重要性

4000
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コラム： ホーキング教授は、何故働けるのか？ 

ALS

ALS

ALS

ICFICFの枠組みからみると、の枠組みからみると、 HawkingHawking教授教授がが
働ける働けることは不思議なことではない。ことは不思議なことではない。

職業的目標
（物理学者、講

義の免除）

職業関連
活動

機能障害
（全身の筋麻痺、呼
吸、心臓機能障害、

発声機能障害）

健康状態（ALS)

環境因子
・職住近接、段差のない家の提供、人的支

援（公的援助サービス、私的な看護婦）、人
工呼吸器（車椅子据付）、電動車椅子、特
殊な入力機器、コンピュータ読み上げ機

個人因子
・興味
・スキル
・知識や経験
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Ⅱ 成功する職業生活のために必要なこと

 

ポイント＝「生活・人生の再構築としての就業支援」 

17
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５．多様で個別的な職業生活

（１）職業生活のイメージを広げる

（２）世の中に役に立たない人は一人もいない

難病のある人のための職業生活ガイドブック
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（３）重度の障害があっても 100％の職業人になれる

（４）失った機会よりも、機会の増加に焦点をあてる

99%

100

求人依存型の職探し

何度挑戦しても、
採用に至らない人
たちの存在

求
人
条
件
で
の
順
位
付
け

創造的職探し

求職者の強み（得意なこと、できること）に注目し、求人以

前の段階にある膨大な「隠れた」人材ニーズを調査しマッ

チングすることで、「貢献」に注目した職探しを行う。

求職者の強みや興
味の発見

隠れた人材ニーズの発見

求職者 企業

オンリーワンの貢献ができる仕事

“一般的な”仕事に就ける能力を備える必要はない。
100%の職業人になれる仕事を見つけることが重要。
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2006 4,000

企業や社会の負担が必要

疾
患
・障
害
の

改
善
が
必
要

医学モデル

社会モデル

一般的な先入観

「完治しない難病の職業
問題は解決困難で、企業
負担は大きい。」

生活機能マネジメント

「疾患や
障害が
あっても、
企業負
担のな
い問題
解決は
可能」

難病のある人のための職業生活ガイドブック
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（３）新しい発想や選択肢を生み出す

ブレインストーミングの４原則 

①量を重視する  

②批評・批判をしない  

③粗野な考えを歓迎する  

④アイデアを結合し発展させる  

（４）人脈や多くの人の知恵を活用する
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７．職探しのための応援団

10

（１）職探しの条件を明確にする

1

（２）ハローワークの専門援助窓口に登録する

難病のある人のための職業生活ガイドブック
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（３）難病相談・支援センター等での「職探し」支援

（４）障害者雇用支援の制度やサービスの活用

23
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８．疾患管理・生活管理の応援団

（１）疾患自体よりも生活機能の回復を目指す

（２）職業「生活」についての応援を求める

QOL

難病のある人のための職業生活ガイドブック
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（３）職場は疾患管理の最大の応援団

（４）日常生活面の改善への支援の活用

ALS
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10
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コラム： 「難病患者」か？ 「難病のある人」か？ 

「彼はクローン病です。これは難病に指定されている腸疾患です。定期的に通

院する必要があります。腹痛があることがあり、トイレに頻繁に行かなくては

いけないこともあります。入院の可能性もあります。障害者雇用率にはカウン

トされません。本人の生きがいのために就業が必要ですし、企業も社会貢献を

する必要があるのではないでしょうか。雇用をお願いします。」 

「彼は、大学ではデザインを学んで、前職ではホームページ制作も経験しまし

た。ウェブデザインには自信があります。御社が求めておられる人材としてぴ

ったりで、お役にたてるでしょう。クローン病については、本人の自己管理や

通院へのご配慮があれば仕事で問題になることはありません。ここに医師の手

紙もあります。通院は月１回で、御社にはフレックス制度があるので全く問題

がないと思います。ご心配な点や、お困りの点があれば、いつでも、難病相談・

支援センターや、ハローワーク、障害者職業センターなどが無料でバックアッ

プしますし、それは就職後も継続します。」 

難病のある人のための職業生活ガイドブック
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（４）職業生活は「相互依存」の最高の舞台

31
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１１．あなたは何で貢献するか？

（１）貢献のない職業、戦力でない雇用はありえない

（２）「欠陥品の押売」を超える

100

100

難病のある人のための職業生活ガイドブック
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（３）キャリアのたな卸しをしよう

（４）「100%の職業人」を目指す職探し

100 100

1

100
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１２．職業生活を前提とした自己管理

（１）職業生活を前提としない自己管理では不十分

（２）病気と共存する生活の仕方を学ぶ

難病のある人のための職業生活ガイドブック
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7

（３）一時的な無理よりも、長期的な貢献を

（４）ガイドラインに沿った配慮を求める

35
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１３．避けるべき落とし穴

（１）就業支援と医療・生活支援を別々のものとする落とし穴

（２）仕事のためには病気が治ることが必要と考える落とし穴

（３）社会に「難病患者の就業支援」を求める落とし穴

難病のある人のための職業生活ガイドブック
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（４）企業に「難病の説明」をする落とし穴

（５）一人で職探しをする落とし穴

10

（６）最初から完全な成功を求める落とし穴

（７）自分だけの努力で問題を解決しようとする落とし穴

37
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１４．裏づけのある自信をつかむ

（１）難病のある「生活人」として

（２）難病のある「職業人」として

難病のある人のための職業生活ガイドブック
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１５．「英雄の旅」への招待

（１）難病は人生へのチャレンジ

（２）自分には無理？

難病のある人のための職業生活ガイドブック
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（３）助け手はきっと現れる

（４）難病と共存する人生の充実のために

41
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難病のある人の就業のための７か条 

1. 職業生活と日常生活を一緒にして生活・人生の再構築を目指そう

2. ハローワーク等で実際の色々な仕事や働き方の選択肢を知ろう 

3. 病気の説明ではなく、能力が発揮でき無理なく仕事ができるための条件を

説明できるようにしよう

4. 「難病患者」でなく、難病のある「通院、服薬、自己管理、病気の説明な

どができ、仕事が 100%できる人」として就職活動をしよう

5. ハローワークの専門援助窓口に登録し希望の条件での職探しを依頼しよう

6. 病気によるリスクをコントロールする方法を学び続けよう

7. 共生社会に向けてニーズを発信し続けよう

難病のある人のための職業生活ガイドブック
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支援者のためのＱ＆Ａ 

1. 難病就業支援への最初の取組について 

Q1. 「難病のある人の就業支援」は難しくほとんど経験もありません。何から始めればよいでしょ

うか？ 

A1.

Q2. 就業支援は、ハローワーク、障害者職業センター、障害者就業・生活支援センター等が取り組

むべきで、他の地域機関が直接関与すべきではないのではないでしょうか？ 

A2.

Q3. 難病相談・支援センター、病院、保健所などでは、難病のある人たちの就業ニーズは理解でき

ますが、具体的な就業支援は行うことには限界がありますが？ 

A3.

Q4. ハローワークや障害者職業センターでは障害者手帳がないと支援ができないようですが？ 

A4.

2. 就業支援の対象者について 

Q5. どのような状態なら就業支援の対象になるでしょうか？診断直後や入院、体調悪化の時は就業

どころではないと思いますが･･･ 

A5.

43
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Q6. 就業希望者の相談にのってきましたが希望が現実的とは思えません。就業をあきらめさせるこ

とも、就業支援の一部ではないでしょうか？ 

A6.

Q7. 本人には就業意欲がありません。就業支援の対象から外すべきでしょうか？ 

A7.

Q8. 医療や生活の問題が山積している難病のある人たちに対して、「働け」とは冷酷な言葉ではない

でしょうか？ 手厚い保護こそが大切ではないでしょうか？ 

A8.

Q9. 知的、認知的な障害が合併しているため、本人はこのマニュアルを読めませんし、自己決定に

せよ自己管理にせよ本人には一切の判断ができません。就業は無理ではないでしょうか？ 

A9.

3. 就業に向けての本人の必要な準備性について 

Q10. 企業は「病気がある人」「生産性の低い人」「職業生活で問題が発生する人」は雇用することが

できないのではないでしょうか？ 

A10.

100%

難病のある人のための職業生活ガイドブック

44



難病のある人のための職業生活ガイドブック 

17

Q11. 職探しの取組の前に、自己効力感を高めるために、疾患の自己管理、基本的な職業習慣や職業

能力の訓練が必要ではないでしょうか？ 

A11. 

4. 職探しの取組について 

Q12. 長い間、本人のことは良く知っていますが、特にアピールできる点もなく、働くことは無理だ

と思いますが？ 

A12.

Q13. 本人の「強み」はいくつかあると思いますが、そこから実際の職探しにつながりません。本人

の希望もどんどん移り変わってしまって、現実性がありません。夢物語でなく、より現実的なアプ

ローチが必要ではないでしょうか？ 

A13.

5. 「難病のある人の雇用管理・就業支援ガイドライン」の活用について 

Q14. 支援内容として職場との接点がなく、まだ具体的な職場が決まっているわけでもないので、「難

病のある人の雇用管理・就業支援ガイドライン」を使う必要はないでしょうか？ 

A14.

Q15. 「難病のある人の雇用管理・就業支援ガイドライン」を企業担当者が見ると、逆に負担が大き

すぎると感じるのではないでしょうか？ 

A15.
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6. 地域連携体制の構築について 

Q16. 地域の「難病就業支援」への理解のために関係機関の協議会を呼びかけようと思います。どの

ような点に留意すればよいでしょうか？ 

A16.

Q17. 難病のある人のニーズに応えるために連携する必要がある地域社会資源はあまりにも幅が広

すぎて、ネットワークづくりには手が回りませんが？ 

A17.

Q18. 障害者自立支援法による障害者就労移行支援事業をどのように活用すればよいでしょうか？ 

A18.

7. 制度の整備について 

Q19. 障害者認定がない難病のある人たちには、個別の自己管理や職場の取組よりも、まず制度の整

備が大切ではないでしょうか？ 

A19.
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