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研究要旨 

本研究については、センター機能の標準化を目指し、ピアサポーターの養成研修の在り方やセンター

間ネットワークシステム導入の促進の必要制について検討してきた。これらの研究成果を踏まえ、さら

に、センター、自治体、保健所、労働局の関係機関（者）がシームレスに協働する「難病の包括的地域

支援」体制を構築することを目指し、今回は、全国の難病相談支援センター施設長、自治体（難病対策

所管課・保健所）担当保健師等、難病患者就職サポーターを対象にアンケート調査を実施した。センタ

ーの 8割が関係機関連携ができていると回答していたが、保健所は 6割程度にとどまり意識の差がみら

れ協働事業の実施等事業を通じた連携の有無が大きく関与していた。また、各機関がセンターに期待す

る機能は、専門性の高い相談支援機能であり具体的には①稀少難病も含めた難病全般のスーパーバイザ

ーの役割、②患者団体の取り組み支援、③ピアサポート活動、④困難事例を主とした個別支援であった。

これらのニーズに対応するためには、地域資源やネットワークシステム等により、地域の関係機関が実

施する事業・機能の活用や協働事業の実施ができる「難病患者を地域で包括的に支援していくための連

携体制」を各地域で検討し構築していくことが必要であることが示唆された。 

また、センターは医療・介護福祉・教育・就労など生活全般にわたる多機関連携・調整機能をもつこ

とが重要であることが明らかになり、今後、これらを実現できるシステムを検討するため、ヒアリング

調査を実施し、好事例を通してセンター業務の均てん化のための課題解決の要因について具体的に検討

していくことが課題である。 

A. 研究目的  

平成 27 年に制定された難病法第 28 条療養生 

活環境整備事業に難病相談支援センター（以下 

センターという）の設置が位置づけられ 5 年が 

経過した。センターの実施主体は都道府県及び 

指定都市であるが、法人等に委託が可能なため 

現状は実施機関が様々であり、委託された機関 

の特性や自治体の難病対策によりセンターの取 

り組み内容に特徴があると推察する。難病患者 

が地域で安心して療養生活ができるために、セ 

ンター、自治体、保健所、労働局の関係機関 

（者）がシームレスに協働する「難病の包括的 

地域支援」体制を構築することを目指し、今回 

は、全国の難病相談支援センター施設長、自治 

体（難病対策所管課・保健所）担当保健師等、 

難病患者就労サポーターを対象にアンケート調 

査を実施し、センターの体制・業務内容・関係 

機関との連携実態と課題を明らかにすることを 

目的とした。 

B. 研究方法  

全国の、都道府県・指定都市の難病担当保健師

等、保健所難病担当保健師、難病相談支援センタ

ー管理者、労働局難病患者就職サポーターを対象

に、自記式調査票による郵送調査を実施した。調

査期間は、2020 年 11 月 6 日から 12 月 10 日まで

とした。調査対象者数は、①センター管理者 67名

②都道府県（特別区を含む）・保健所設置市の難病

担当保健師等 150 名③保健所の難病担当保健師

467名④労働局難病患者就職サポーター51名、調

査内容は、①に対して職員体制等基礎情報、事業

実施状況、設置主体、関係機関との連携状況、運

営上の課題、②及び③に対して組織の基礎情報、

センター実施事業の利用状況や連携状況等、④に

対してセンターとの連携状況、就労相談の実績、

センターとの協働事業等とした。分析は、センタ

ー設置機関別の事業実施状況と他機関連携の特

徴・課題を明確化するため、自治体直営、医療機

関、患者団体、その他に区分して行った。 
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また、各センターが抱える課題、関係機関のセ

ンターへの期待についての記述を整理した。 

(倫理面への配慮) 

本調査は、公益社団法人看護協会倫理委員会の

承認を得て実施し、本人の同意を得られた者に行

った。 

 

C. 研究結果 

１ 回収状況 

各調査対象の回収状況は、①センター管理者 48 

名（回収率 71.6％）、②都道府県・保健所設置市

の難病担当保健師等 111名（74.0％）、③保健所難

病担当保健師等 320名(68.5％)、④難病患者就職

サポーター35名（68.6％）であった（表 1）。 

 

２ 難病相談支援センター管理者調査結果 

 難病相談支援センターの回答数は 48 カ所で、

都道府県 38カ所、政令市等３カ所、合同設置７カ

所であった（表２）。 

１）難病相談支援センターの運営と職員体制 

センター運営は、自治体直営 13(27.1％)、患者
支援団体委託 15(31.3％)、医療機関委託 12
（25.0％）、その他 8(16.7%)であった（表 3）。 
有効回答であった 37 センターにおいて、セン

ター相談員 1人あたり受け持ち難病患者数は平均
17，636人であり、最大 456，357人、最小 587人
と大きな差が見られた（表 4）。特に、患者会が運
営するセンターでは受け持ち数に大きな差が見
られ、地域により負担の大きいセンターがあった。 
職員配置状況は、管理責任者が常勤であるセン

ターは 30 カ所 62.5％にとどまり、その内、セン
ター在籍であるセンターは 10 カ所で約 2 割を占
めていた。管理責任者の職種は、医師、その他、
事務職の順に多かった。また、18センター(37.5%)
の管理者が非常勤（表 1）であった。 
難病相談支援員の職種は、看護師が最も多く、

次いで保健師、その他であった。患者・支援者団
体にその他が多かった。難病相談支援員を配置し
ていないセンターが 5カ所、難病相談員の職種要
件が満たされていないセンターが９カ所と、療養
生活環境整備事業実施要綱に定められている体
制要件を満たしていないセンターがみられた（表
6）。 

２）難病相談支援センターの業務内容 

難病対策地域協議会に 37センター（77.1％）が

参加しており（表 7）、その内 34 センターが協議

会でセンターの事業報告を行う機会があった（表

8）。 

ネットワークシステムを活用しているセンタ

ーは 25カ所（52.1％）であり、センターを運営し

ている機関別の活用率は、患者・支援者団体、自

治体が高く、医療機関が低かった（表 9・図 5）。

活用していない理由は、ネットワークシステムを

知らないが 3割を占め、導入方法やメリットがわ

からないなどシステムを理解していないことに

よるものを含めると 6割を占めていた（表 10）。 

難病相談支援センター事業の企画・評価に 45自

治体（93.8％）が関与しており、3自治体（6.3％）

は関与していなかった。難病相談支援センターの

事業 11項目についての実施状況は表 11のとおり

で平均 7事業所を実施していた。また、相談支援、

就労支援、地域支援機関との連携、講演会、研修

会について８割以上の高い割合で実施していた。

難病相談支援員への研修やピアサポーターの養

成は 5割以下であり、委託先により実施事業に差

がみられた。患者・支援団体は、事業全般の実施

率が高く、医療機関は個別支援の実施率は高いが、

地域へ出向いての実施やピアサポートについて

の実施率が低かった（表 11）。   

他機関との連携について、センターの 8割以上

がハローワーク、障害者就業・生活支援センター、

保健所、患者会、市町村と連携が取れていると回

答し、介護・福祉施設、教育機関、医療機器レン

タル業者との連携については 3割以下と低かった。

特に、医療機関委託のセンターは介護・福祉機関

との連携率が低く、患者支援団体委託のセンター

は医療との連携率が低かった。総合的には、セン

ターの 87.5％が、円滑に連携が取れていると回答

していた（表 12）。 

難病相談支援員の研修機会は、難病患者支援従

事者研修会（国立保健医療科学院）、ネットワーク

構築に係るワークショップ（（公財）難病医学研究

財団）、全国難病センター研究会研究大会（（一社）

日本難病・疾病団体協議会）、自治体が開催する難

病研修会（研修内容を含む会議）があるが、いず

れも参加率は 5～6 割にとどまっていた（表 13）。 

３）関係機関との連携について 

 自治体担当者、保健所担当者、医療機関、就労

支援機関、福祉行政機関に対する連携頻度につい

ては、必要があれば随時連携している、月に 1回

以上と回答しているセンターが 8 割程度を占め、

特に就労支援機関は 9 割を超えていた（表 14）。

特に保健所との連携については、必要があれば随
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時連携していると 85.4％が回答しており、高い割

合を占めていた。福祉行政機関について連携がな

いと回答したセンターが 4カ所あった。 

 センターと都道府県担当者との連携について、

かなり取れている、取れていると感じているセン

ターは 92.1％あり（表 15・図 6）、他機関と総合

的に連携が取れていると感じているセンターは

87.5％であった（表 16・図 7）。 

４）難病相談支援センターの課題（資料１） 

 難病相談支援センターの課題について①運営

体制に関すること ②研修・人材育成に関するこ

と ③事業内容・実施に関すること ④就労支援

に関すること ⑤難病相談支援センター間の連

携に関すること ⑥難病相談支援員の資質向上

に関すること の 6項目について自由記載で回答

を求めたところ、次の課題が見いだされた。 

① 運営体制：人員体制の不足、専門職の配置や

医療相談のバックアップ体制の不備、人件費・

身分保障に関する予算不足、兼務・非常勤雇

用により業務・専門知識の集積困難や責任の

所在が不明確、職員が定着しない等 

② 研修・人材育成：難病患者に関わる保健師を 

対象とした研修が必要、新型コロナウイルス

感染症の影響で企画した研修会ができていな

い、時間的余裕がなく研修会の開催に時間が

とれない、ピアサポーター養成研修受講後の

活用が困難（活動できる人材確保、活動の場、

病状に伴う移動手段の確保など） 

③ 事業内容・実施：参加しやすい地域別の開催、

コロナ架でオンライン化に切り替えが必要だ

が団体によりオンライン化の対応に差があり

（予算面、技術面）行政支援が必要、全国統一

的な事業実施の方向性や効果的な見直しを行

っていくための事業評価の基準、センター設

置施設により事業実施時間に制限が有り、就

労者対象の時間帯の事業実施が困難、難病に

関する医療や患者が必要とする地域の多面的

情報がタイムリーに把握できるシステム、事

業参加の移動手段の確保 

④ 就労支援：センターにおける就労支援事業の

周知、ニーズの掘り起こし、就労相談におけ

るセンターの役割の明確化、ハローワークと

個人情報を共有するために時間がかかる、就

労に関する専門的知識・スキルの不足、就労

系福祉サービスとの連携不足、精神障害や発

達障害を合併する患者の増加により関係機関

との更なる連携が必要 

⑤ 難病相談支援センター間の連携：常時連携で

きる仕組みと全国のセンターをとりまとめる

中央センターの設置を望む、他のセンターと

の交流機会がないためブロック別会議や事例

検討会による情報共有や連携を希望する 

⑥ 難病相談支援員の資質向上：センターの体制

（予算、人員体制）により研修参加状況に差

がある、難病相談員としての基本姿勢や専門

知識を習得するための研修が少ない、難病相

談支援員の研修の制度化、専門職種間の全国

ネットワークを望む、常勤職員で長期に働け

ることが必要、ステップアップのための研修

が必要 

 

３ 都道府県・保健所設置市の保健所難病担当保  

健師等調査結果 

１） 難病対策地域協議会の設置 

難病対策地域協議会を設置している保健所は、

45カ所（41.7％）で、都道府県（特別区を含む）、

政令市（中核市を含む）別に見ると、都道府県は

62.5％、政令市は 49.3％で、差が見られた（表 17・

図 8）。 

２） 難病相談支援センターとの連携 

自治体本庁担当者が、難病相談支援センター 

との連携について、49センター（72.1％）が取れ

ていると回答した。都道府県は 81.8％、政令市

54.1％で差が見られた（表 18・図 9）。連携頻度

は、必要があれば随時 57.4％、月 1回以上 11.8％

であった（表 19・図 10）。 

３） 利用する難病相談支援センター事業 

利用する事業は、相談支援 86.8％、就労支援

66.2％、研修会 64.7％の順に高かった。 

４） 難病相談支援センターとの協働事業 

難病相談支援センターと協働事業を実施して

いる自治体は 30.9％であった。協働事業を実施し

ている割合は、都道府県 40.9％、政令市等 12.5％

で、都道府県の割合が高かった（表 21・図 12、13） 

４ 保健所担当保健師調査結果 

 都道府県（特別区含む）、政令市（中核市を含む）

別に集計した。 
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１） 難病対策地域協議会の設置状況 

難病対策地域協議会を設置している保健所は

59.7％であった。都道府県保健所 62.5％、政令市

49.3％であり、χ2検定有意水準 5％で、有意差が

見られた（表 22・図 14）。 

２）保健所と難病相談支援センターの連携 

難病相談支援センターと連携が取れていると

回答した保健所難病担当保健師は 57.9％であっ

た（表 23・図 15）。また、難病相談支援センター

と月 1 回以上連携していると 67.8％が回答した

（表 24・図 16）。 

３）利用する難病相談支援センター事業 

 保健所の難病相談支援センター事業利用は、相

談支援事業が 72.2％、研修会 44.1％、講演会

38.1％、就労支援 34.4％の順に高かった。（表 25・

図 17） 

４） 難病相談支援センターとの協働事業 

 難病相談支援センターとの協働事業について、

あるが 27.2％であった（表 26・図 18、19） 

 

５ 難病患者就職サポーター調査結果 

１）難病相談支援センターの連携 

 労働局に配置されている難病患者就職サポー

ターの 31名（88.6％）が、難病相談支援センター

と連携が取れていると回答した（表 27・図 20）。 

難病相談支援センターとの連携について、27名

（77.1％）が、月に 1回以上連携していた（表 28・

図 21）。 

２） 難病相談支援センターとの協働事業 

 30 人（85.7％）の難病患者就職サポーターが、

難病相談支援センターと協働して就労相談を実

施していた（表 29）。協働して実施している就労

相談件数は年間平均 20.2 件で、最大 627 件から

最小 0 件と差が大きかった（表 30）。進行性神経

難病、医療依存度の高い事例、福祉制度等の利用

を要する事例など、生活支援を行いつつ継続就

労・復職支援を協働して取り組む事例が、好事例

に多かった（資料２）。また、就労支援を難病相談

支援センターと協働で実施することへの期待が

高かった。 

 

６ 関係機関の難病相談支援センターへの期待 

 各機関が難病相談支援センターに期待してい

る機能について自由記載で次の回答があった。 

１）都道府県・保健所設置市難病担当保健師等 

稀少難病患者の支援、相談員の知識・経験を生

かした相談対応と専門機関との連携、患者団体支

援・連携強化、ピアサポートの充実、相談員の定

着と質の高い相談員の育成、住民向け情報提供の

強化、難病の知識が集約されている機能 

２)保健所保健師 

患者会支援、就労に関する出張相談、ピア・サ

ポータ養成と地域交流会への派遣、困難事例の相

談や入退院支援、稀少難病患者等専門知識に基づ

く相談・助言等スーパーバイザーの役割、コミュ

ニケーション機器の貸し出し 

３） 難病患者就職サポーター 

就労相談の出張相談、医療機関と各支援機関と

の連携調整、就労相談の広報・周知 

 

D. 考察 

難病患者が生活する地域で安心して療養生活 

を送るためには、医療・福祉・就労等がシームレ

スに連携し患者の療養実態に応じたサービスの

提供がタイムリーに行えることが必要である。今

回の調査でセンターの 8割が、ハローワーク、障

害者就業・生活支援センター、保健所と連携でき

ていると回答し、特に保健所との連携については

非常に高かった。しかし、センターと連携できて

いると回答した保健所保健師は 57.9％であり連

携頻度についても月 1回以上は 6割と低く、セン

ターと保健所保健師の連携に対する意識の差が

みられた。これは、保健所のセンター事業利用率

が、相談支援以外は 4割以下と低いことや保健所

との協働事業が 3割程度と低いことがセンターの

回答と差が生じた要因の一つと考えられる。一方、

難病患者就職サポーターとの連携については、双

方 8割以上が連携できていると認識しており、月

に 1回以上就労相談事業を通じて協働で事業を実

施していることが大きく影響していると思われ

る。 

また、センター設置機関の特性により他機関と

の連携状況にも違いが認められた。センターが設

置されている機関にかかわらず行政、保健所等の
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他機関がセンターに期待する機能は①稀少難病

も含めた難病全般のスーパーバイザーの役割、②

患者団体の取り組み支援、③ピアサポート活動、

④困難事例を主とした個別支援のための医療・介

護福祉・教育・就労など多機関連携・調整機能で

あった。   

 これらの機能をセンターが果たすためには、①

療養生活環境整備事業要綱に定められている体

制の確保・充実 ②常勤専門職の配置と継続的雇

用により、知識・スキルの集積を図り質の高い相

談対応ができる基盤作り ③専門性の高い人材

育成のための研修企画・実施 ④全国におけるセ

ンター実施事業の標準化 ⑤どの地域に住んで

いても利用できる、事業のオンライン化の体制整

備 ⑥中央センター（仮称）の設置による情報の

集約・発信及びセンター間交流によるセンターの

質の向上・維持などを推進していくことが必要と

なる。 

 しかし、運営主体が異なるセンターでは、セン

ター事業実施そのものを均てん化することは体

制や運営団体の特性により困難なことがあり、地

域資源やネットワークシステム、オンラインシス

テムの活用等により、地域の関係機関が実施する

事業・機能の活用や協働実施等により、難病患者

を地域で包括的に支援していくための連携体制

を各地域で検討し構築していくことが必要であ

る。 

 今回は、アンケート結果からセンターの現状と

課題を明らかにし、難病相談業務の均てん化に必

要な要因について検討した。今後は、ヒアリング

調査を実施し、事例を通して相談業務や求められ

る機能の質を担保するために、地域においてどの

ような組織構造が望ましいかについて具体的に

検討していくことが必要である。 

 

E. 結論 

センター、自治体、保健所、労働局の関係機関

（者）がシームレスに協働する「難病の包括的地

域支援」体制を構築するための要因を明らかにす

ることを目的にアンケート調査を実施した。セン

ターの 8割が関係機関と連携できていると回答し

たが、センターと保健所間の連携に対する意識の

差がみられ、協働事業の実施等事業を通じた連携

の有無が大きく関与していた。 

また、各機関がセンターに期待する専門性の高

い相談支援機能は、①稀少難病も含めた難病全般

のスーパーバイザーの役割、②患者団体の取り組

み支援、③ピアサポート活動、④困難事例を主と

した個別支援であった。これらのニーズに対応す

るためには、地域資源やネットワークシステム等

により、地域の関係機関が実施する事業・機能の

活用や協働事業の実施ができる「難病患者を地域

で包括的に支援していくための連携体制」を各地

域で検討し構築していくことが必要であること

が示唆された。 

また、センターは医療・介護福祉・教育・就労

など生活全般にわたる多機関連携・調整機能をも

つことが重要であることが明らかになり、今後、

これらを実現できるシステムを検討するため、ヒ

アリング調査を実施し、好事例を通してセンター

業務の均てん化のための課題解決の要因につい

て具体的に検討していくことが課題である。 

 

F．健康危険情報 該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

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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