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医療機関における難病患者への就労支援の現状調査報告 
 

研究分担者  中本 富美  国立病院機構 医王病院  

研究協力者  駒井 清暢  国立病院機構 医王病院  

   

研究要旨 

難病診療拠点病院、難病診療分野別拠点病院、難病医療協力病院 1354 施設に対して就労支援の現状

についてウェブアンケート調査を実施した。全体の回答としては 217施設であった。その内、療養・

就労両立支援指導料の算定を行っている 48 施設から支援の内容及び成果と課題について回答が得ら

れた。就労が困難な状況になった難病患者に対して経済的保障に関する情報提供が多かったが、一方

で就労継続するための支援として関係機関につなぐという支援が行われていた。就労に関して当事者、

事業者側、医療機関側それぞれの立場から就労支援に関する課題と成果について回答が得られた。今

後の就労支援の充実を図るためには、制度拡充だけでなく当事者と支援側の実態とニーズを踏まえた

情報提供やネットワーク構築が有用であろう。 

A. 研究目的  

発症年齢の比較的若い難病患者では、発症進

行とともに療養の面だけでなく就労に関する課

題が表出し、様々な社会生活上の支援を要する。 

2020年度から指定難病患者が療養・就労両立

支援指導料の算定対象となった。両立支援に関

してはがん療養者の就労支援が先行し、医療機

関と職場の協働実績が積み上げられている。一

方、難病患者への支援の実態は明らかにされて

いない。 

今回、難病患者への就労支援実態についてア

ンケート調査を実施し、就労支援の課題を整理

していくとともに、効率的で実効性のある支援

の方向性を探る。 

 

B. 研究方法  

2022年 10月の時点で登録されている全国の

難病診療拠点病院、難病診療分野別拠点病院、

難病医療協力病院 1354 施設に対してウェブア

ンケート調査を実施した。回答者は就労支援に

かかわる担当者とし、回答者は各施設に任せた。

期間は 2022年 10月 20日～同年 11月 10日と

した。アンケートでは、まず療養・就労両立支

援指導料の算定届け出の有無を問い、算定の届

け出をしている施設には算定の実績、就労の相

談窓口、関わる職種、就労に関する職員の意識、

具体的な就労に関する支援御内容と方法、就労

支援担当者や支援機関につないだ効果、両立支

援の難しさとよい効果（難病患者当事者、事業

所、医療機関それぞれの立場による）の回答を

求めた。届け出をしていない施設には就労支援

に関する相談の有無、支援の内容について回答

を求めた。（添付資料１） 

(倫理面への配慮) 

アンケート回答は匿名とし、返信を持って研

究参加への同意とみなした。 

 

C. 研究結果（添付資料 2） 

配信した 1354 施設中 217 施設から回答を得

た。回答施設は難病診療拠点病院が 31、難病診

療分野拠点施設 11、難病医療協力病院 166だっ

た。療養・就労両立支援指導料算定の届け出施

設は 215施設のうち 48施設だった。 

1．届け出をした際の職種は社会福祉士（以下、

SW）が 36施設、看護師が 11施設であった。 

2．相談窓口は SW が配属されている医療福祉

相談室が 38施設だった。 

3．就労支援に関わる職種 

SW93.5％、看護師 69.6％、医師 63％だった。 

4．就労支援に関する職員の意識 

全体として関心を持てないという回答が

39.1％あったが、就労支援の実際を知る機会が

あると関心が高まるあるいは必要と考えている

を合わせると 45.7％だった。 

5．実績については過去 3 年間の件数について

回答を求めた。指定難病が算定対象となった

2020 年算定件数 23 件のうち指定難病は 2 件、

翌年は 54 件中 26 件と増え、2022 年は半期分

で前年度の約半分なので横ばいであった。 
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6．疾患別では免疫疾患、神経筋疾患で大半を

占めた。 

7．疾患については免疫疾患ついで神経筋疾患

であった  

8．具体的な就労に関する支援の内容と方法 

経済的保障に関する情報提供が 92.9％と最も

多く、就労支援を専門とする職種につなぐが

71.4％、就労支援機関につなぐが 64.3％であり、

直接的な支援は他機関に依頼していた。支援機

関につなぐ効果として具体的な求職相談・就職

につながる、当事者と事業所との仲介すること

での安心感を得られていた。また就労相談担当

者につなぐことで当事者の理解の上での相談が

できる、事業所側の両立支援の理解の促進が得

られていた。 

9．両立支援の難しさ 

1）当事者にとって；職場に病状について知ら

れたくないという心理的負担感、疾患や業務制

限などの無理解、退職等の恐れなどそれぞれが

半数を占めた。 

2）事業所にとって；就業規則や環境整備等に

ついて対応ができないが約 6割、疾患の理解や

制限へのわからなさや不充分であるという回答

が半数であった。 

3）医療機関にとって；疾患の特性から支援の

難しさを感じているが 47.7％、支援にかかる労

力等の課題を感じているという回答が 45％で

あった。 

10．両立支援のよい効果  

1）当事者にとって；相談者の存在、職場内の

配慮が得られたこと、疾患や障がいの理解を得

られたこと等、孤立していた状況が変化してこ

とを効果と感じていた。 

2）事業所にとって；社員の疾患等の理解がで

きたこと、就労してもらう上での環境整備がで

きたなど雇用側の安心感につながっていた。 

3）医療機関にとって；就労支援の必要性や就

労を考慮した疾病管理の視点が広がったという

回答があった。 

届け出がない158施設からの回答では実際に

就労支援の相談は 49 施設であった。支援の内

容は届け出をしている施設とほぼ同様であった。 

 

D. 考察 

今回のアンケート結果から、難病医療に積極

的に関わる拠点病院・協力病院であっても、療

養・就労両立支援指導料算定の届け出を行って

いる施設は多くないことが分かった。届出施設

では、両立支援への職員の意識は低くないもの

の、より実効性のある支援のために就労支援の

実際や実務を知る機会を求めていることも分か

った。支援内容では、経済的保障に関する情報

提供やより専門的な就労支援担当者・機関への

仲介やネットワーク構築を通して、当事者・事

業所にとっての安心担保、医療機関における治

療・疾患管理に生活支援の視点を加えることに

つながっていると思われる。また届出のない施

設でも就労支援の実態は大きく変わらないこと

から、届出の有無にかかわらず、両立支援を行

う施設・担当者に対するケーススタディ等の情

報提供を継続的に行うことは有用と考える。 

 

E. 結論 

アンケート調査による就労支援に関する課題

と成果についての回答から、今後の就労支援の

充実を図るためには、制度拡充だけでなく当事

者と支援側の実態とニーズを踏まえた情報提供

やネットワーク構築が有用であろう。 

 

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（予定含む） 

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 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金(難治性疾患政策研究事業) 

分担研究報告書 

134 

 
 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金(難治性疾患政策研究事業) 

分担研究報告書 

135 

 
 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金(難治性疾患政策研究事業) 

分担研究報告書 

136 

 
 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金(難治性疾患政策研究事業) 

分担研究報告書 

137 

 
 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金(難治性疾患政策研究事業) 

分担研究報告書 

138 

 
 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金(難治性疾患政策研究事業) 

分担研究報告書 

139 

 
 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金(難治性疾患政策研究事業) 

分担研究報告書 

140 

 
 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金(難治性疾患政策研究事業) 

分担研究報告書 

141 

 
 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金(難治性疾患政策研究事業) 

分担研究報告書 

142 

 
 

 
 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金(難治性疾患政策研究事業) 

分担研究報告書 

143 

 

 

 


