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A.研究目的 

日本難病医療ネットワーク学会では、難病コー

ディネーター（Co）の資格化に向け、プロジェク

トチームが立ち上がっている。資格化に向けたニ

ーズを把握し、課題を明確化することが本研究の

目的である。 

 

B.研究方法 

 難病 Co として業務を行っている当事者等を対

象にアンケート調査を行った。対象を、①九州大

学神経内科で管理している難病 Co メーリングリ

ストの登録者 57 名、②第 7 回日本難病医療ネッ

トワーク学会難病 Co 教育コースの参加者 21 名

（重複あり、いずれも難病コーディネーター以外

の職種も含む）とし、2020年 6月 18日～2020年

6 月 26 日の期間において、無記名式の WEB アン

ケートを実施した。対象者にメールで WEBアンケ

ートのフォームアドレスを送信し、協力を依頼し

た。 

 

C.研究結果 

WEBアンケートに 23名より回答を得た。回答

数から判断すると、本調査では、難病 Coの 4割

程度の意見は聴取できたと考えられた。回答者

のうち、現在難病 Coに該当する業務をしている

のは 82.6%、日本難病医療ネットワーク学会の

会員は 47.8%、次回の難病医療ネットワーク学

会学術集会に参加すると回答したのは 78.3%、

日本難病医療ネットワーク学会が企画する難病

Co教育コースに参加したいと回答したのは 87%

であった。また、難病 Coを学会認定で資格化す

るという案については、賛成が 26.1%にとどま

り、反対は 13%、どちらともいえないとの回答

が 60.9%と最多であった（図 1）。自由記載とし

て、懸念する意見としては、雇用に関わる課題

が多く寄せられていた。一方期待する意見とし

ては、体制が整備されることにより、教育的な

サポートが得られることが多く挙げられてい

た。 

 

D.考察 

回答数から判断すると、本調査では、難病 Co

の 4割程度の意見は聴取できたと考えられた。

回答者の 7割以上は、資格化に対し、明確に賛

成とは回答していなかった。教育的なサポート

がえられるという点に期待が大きいことが分か

り、まずは教育体制の整備について、対策を講

じる必要性があるのではないかと考えられた。

難病 Coに対する調査は、2016年の全国調査か

ら 5年近く経過しているため、現状が異なって

いる可能性があり、再調査の必要性があり、今

後も継続的な調査が望ましい 

 

E.結論 

研究要旨 

難病コーディネーター（Co）として業務を行っている当事者等を対象にアンケート

調査を行った。回答数から判断すると、本調査では、難病 Coの 4割程度の意見は聴取

できたと考えられた。回答者の 7割以上は、資格化に対し、明確に賛成とは回答して

いなかった。教育的なサポートが得られることに期待する意見が多く、まずは教育体

制の整備について、対策を講じる必要性があるのではないかと考えられた。 
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 難病 Coの資格化について、難病 Coたち自身

のニーズ、課題を明らかにすることができた。

この結果を踏まえ、必要な対応を検討、進めて

いく必要がある。 
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