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難病患者への仕事と治療の両立支援についての医療機関の SW へのアンケート調査 

 
研究分担者  植竹 日奈  国立病院機構まつもと医療センター 

 

研究要旨 

難病患者への仕事と治療の両立支援の状況について医療機関での社会的支援を担う医療ソーシャ
ルワーカーにアンケートをおこなった。アンケート結果からは、医療機関での難病患者への両立支
援があまり活発におこなわれていないこと、理由としてワーカー自身の難病や就労支援についての
知識不足を感じているワーカーが多いこと、院外機関との連携の必要性を認めながらも実際はあま
りおこなわれていないこと（特に労働側で両立支援の中心的役割を期待されている産業保健総合支
援センターとの連携は目立って少なかった）などが浮かび上がった。回答数が５６と少ないのであ
くまで一例ではあるが、今後、医療機関と院外機関の連携についてワーカーが知識を得る機会の必
要性、医療機関と他機関との連携のあり方について一定のモデルを示すことの有効性などが示唆さ
れたと考える。 

 
A. 研究目的  

難病患者への仕事と治療の両立支援（以下、
「両立支援」とする）のスタート地点である
医療機関での両立支援の状況について、医療
機関での社会的支援の役割を担う医療ソーシ
ャルワーカーのアンケートによる調査をおこ
ない、考察することを目的とする。 

 
B. 研究方法  

日本医療社会福祉協会会員でメールでの連
絡手段が登録されている会員を対象に WEB ア
ンケートをおこなった。 アンケートの内容は
別添資料のとおり。 

(倫理面への配慮) 

アンケートは匿名で、回答することによっ
て研究参加の同意とみなすことを告知した。 

 
C. 研究結果 

会員 56 名から回答を得た。（別添資料の 

通り） 

①回答数は少ないが、全体の 69 パーセント
が神経内科を有する医療機関に所属してい
た。全医療機関における神経内科を有する
率よりはかなり高いところから、神経難病
などの患者さんに関わることの多いソーシ
ャルワーカーからの回答を得られたと考え
る。 

②都道府県の地域両立支援チームについて
85 パーセントが「存在は知っているが詳し
い活動内容は知らない」と答えた。地域で
の両立支援の状況について、医療機関のソ
ーシャルワーカーは情報を得ていないとい
える。 

③厚生労働省作成の「事業場における治療
と職業生活の両立支援のガイドライン」に
ついて、「利用したことがある」15 パーセン
ト、「知っているが利用したことはない」が
51 パーセント、「知らない」と回答したもの
は 33パーセント。３分の１のワーカーが存
在も知らなかった。 

④難病患者への仕事に関する支援をおこな
ったことがあるのは 53パーセント。半数近
くに経験がなかった。経験がある場合も、
平成30年１年間の件数が４例以下としたも
のが 75 パーセントにのぼり、実際の支援は
ごく少ないことがうかがわれた。 

⑤ソーシャルワーカーへの紹介経路は主治
医 82％、看護師」54％、ケアマネジャー、
難病相談支援センター、行政窓口、ハロー
ワークなどの外部機関からの紹介も少ない
が存在した。いくらかの連携は存在すると
いえる。 

⑥相談内容で多かったのは「体調や機能障
害によって仕事を続けようか悩んでいる」
「体調や機能障害によって仕事をやめてし
まった」「自分の病名や状態を職場にどのよ
うに伝えるべきか悩んでいる」「今は就労し
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ていないが再就職したい」であった。 

⑦院内職種との連携については、医師との
連携は９割近くでおこなっていた。言語聴
覚士、薬剤師、事務職員などとの連携もあ
り、就労支援が多くの局面からスタートす
ることがうかがわれた。 

⑧院外機関との連携については５割強が患
者さんの職場と直接連携していた。障害福
祉分野の機関との連携も存在したが、労働
側（事業場）で中心的役割を期待されてい
る産業保健総合支援センターとの連携はな
かった。 

⑨難病患者さん以外の患者さんへの就労に
関する支援についての傾向は、難病患者さ
んへの就労支援とあまり大きな違いはなか
った。１年間の症例数が５例以内が８割近
いなど、難病患者さんに限らず、医療機関
における就労支援は決して活発におこなわ
れているとは言い難いようである。 

⑩⑨で述べたように実際の就労支援があま
り活発にはおこなわれていない状況におい
て潜在的ニーズがどのくらいあるかは明確
ではない。が、医療ソーシャルワーカーの
意見として「現在はあまり患者からの希望
がないが潜在的ニーズはあると思う」に強
く同意または同意した率は９割近く、「医師
が意識して紹介してくれればニーズはある
と思う」について強く同意または同意した
率も７割を超えた。 

⑪院外機関との連携については質問の対象
としてすべての機関（企業の産業医、ハロ
ーワーク、障害者就業・生活支援センター、
産業保健総合支援センター、障碍者総合相
談支援センター、難病相談支援センター、
診療所、行政窓口）について、連携の必要
性を認めながらも実際の連携はあまりない
状況であった。 

⑫就労支援の状況に関する意見について 
医療ソーシャルワーカー業務指針（厚生労
働省保健局長通知平成14年 11月 29日健康
発第 1129001 号）で就労支援が医療ソーシ
ャルワーカーの業務として位置づけられて
いることを認識しているワーカーは９割を
超えた。就労支援が活発ではない実態の理
由としては患者に関わる時間が足りないと

するよりソーシャルワーカー自身の難病や
就労支援に関する知識不足が指摘された。
現状に対してニーズを発掘する努力が必要
と感じており、支援のガイドになるツール
を望む声も多くあった。一方で医療ソーシ
ャルワーカーは難病相談支援センターやハ
ローワークとのつなぎ役であるという意見
も多くみられた。 

⑬実際の支援症例について 
神経系、消化器系、その他多彩な分野の患
者への支援症例があった。対象者の性別で
は男性が７割、女性が３割、対象年齢は５
０代が一番多く若年層への支援より多いこ
とが目立った。相談内容では「体調や機能
障害によって仕事を続けようか悩んでい
る」「自分の病名や状態を職場にどのように
伝えるべきか悩んでいる」など、患者の状
態を正確に知ることができる医療機関にお
ける支援が展開されていることがうかがわ
れた。院外機関との連携においては、全体
のアンケートにみられた傾向と同様、直接
患者さんの職場と連携している例が多かっ
た。 

 
D.考察 

両立支援、つまりは体調や機能障害と仕
事の兼ね合いについての悩みに対応するた
めには、患者本人の体調や機能障害の状況、
これからの見通しについての情報が必要で
ある。院外の機関では本人の主観に基づく
情報のみで扱わざるを得ないことを考える
と、医師の医学的な判断に直接アクセスで
きる医療ソーシャルワーカーによる相談対
応や院外機関への情報提供が重要になると
考えられる。病名や状態について職場にど
のように伝えるかについての相談も同様で
ある。今回、ソーシャルワーカーへのアン
ケート調査からは、難病患者への医療機関
における両立支援が活発におこなわれてい
るとは言い難いが、潜在的ニーズは存在す
ると考えるワーカーが多かった。実際の支
援が展開していない理由としては、ソーシ
ャルワーカー自身の知識や経験不足が指摘
され、実際に都道府県地域両立支援チーム
や「事業場における治療と職業生活の両立
支援のガイドライン」についても知らない
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ソーシャルワーカーも多くあった。院外機
関との連携に対しても、必要性は認めなが
らも実際はおこなっていない現状が浮かび
上がった。 

 
E.結論 

以上から、ソーシャルワーカーによる両
立支援を展開するためのひとつの方策とし
てソーシャルワーカーに情報や知識を伝え
る機会を提供することが必要と考えられた。 

 
F．健康危険情報 該当なし 

 
G．研究発表 

1. 論文発表  

日本難病医療ネットワーク学会機関誌第７
巻２号（2020 年発刊予定）に投稿中 

2. 学会発表 該当なし 

 
H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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