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研究要旨 

難病法施行後の難病医療ネットワーク事業ならびに難病診療連携コーディネーター（難病 Co）

の実態を明らかにするために、全国の難病 Co を対象とした、所有資格や雇用・勤務形態、その

他勤務実態や満足度に関するアンケート調査を行い、現状の把握を行った。また、2021 年に施

行した都道府県難病担当部局課係へのアンケート調査結果ともあわせ、近年の傾向や問題点に

ついて検討した。5 年前の調査と比較し、難病 Co 業務環境には改善傾向がみられる一方で、依

然残るマンパワーの問題や、難病 Co の孤立化の問題が明らかになった。 

 

Ａ. 研究目的 

 平成 27 年に難病法が施行され、難病相談・

支援センター事業は、法律の上で、療養環境

整備事業の一つと位置付けられた。平成 30

年 4 月、難病特別対策事業実施要綱が一部改

正されることになり、その中で「新たな難病

の医療提供体制の構築及び推進」として、拠

点病院に難病診療連携コーディネーター（以

下難病 Co）・難病診療カウンセラーを設置し、

診断や診療、療養その他の難病医療提供を担

うことが示されている。 

 本研究では、難病法施行後の難病医療ネッ

トワーク事業ならびに難病 Co の実態を明ら

かにすることを目的とする。そのために、全

国の難病 Co を対象とした、雇用・勤務形態、

その他問題点や満足度に関するアンケート

調査を行い、現状の把握を行った。また、5

年前に同じく難病 Co に対して施行した調査

とも比較した。さらに 2021 年に施行した都

道府県難病担当部局課係へのアンケート調

査結果ともあわせ、近年の傾向や問題点につ

いて検討した。 

 

Ｂ. 研究方法 

 全国の難病 Co を対象に郵送式質問紙調査

を行った。調査項目は 2017 年に施行した前

回調査と同様の内容とし、難病 Co の配置場

所、所有資格や勤続年数、雇用・勤務形態、

待遇、特に力を入れたい業務と実際に時間を

費やしている業務、他職種との連携、難病 Co

としてのやりがい、サポート体制、満足度、

難病 Co 継続の希望、自由記述などが含まれ

た。調査結果については、前回調査との比較

も行った。さらに、今後の難病 Co の定着や

勤務環境の改善を目指すにあたり、新任者の

現状や問題点を把握することが有用と考え
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たため、適宜勤続１年以内の難病 Co につい

てのデータも別途算出した。 

 

Ｃ. 研究結果 

 アンケートは 76 名の難病 Co に送付し、

46 名（61%）の難病 Co から回答があった。

難病 Co の配置場所としては、大学病院が

85%と最多で、当時も最多であった 2017 年

の 47%からさらに大きく増加していた（図

1）。所有資格としては看護師が 65%と最多で

あり、69%であった 2017 年と同様であった

が、社会福祉士の割合が 35%となっており、

2017 年時の 15%から大きく増加していた

（図 2）。この 5 年間で正職員の割合が 37%

から 54%に（図 3）、常勤の割合が 65%から

78%に（図 4）それぞれ増加しており、業務

環境としては改善傾向にあることが示唆さ

れた。しかしながら、勤続月数の平均が 49.5

か月と、2017 年調査時の 52.5 か月からほと

んど変化がなく（図 5）、業務環境の改善が

必ずしも勤続期間の延長にはつながってい

ないことが示唆された。昇給がある難病 Co

は 38%と、2017 年時点での 38%と同等であ

った（図 6）。任期がある難病 Co は 43%であ

り、50%であった 2017 年から軽度減少して

いた（図 6）。特に力を入れたい業務として

は、医療相談が最多で、患者・家族のメンタ

ルサポートや医療従事者研修会、困難事例調

整などの回答も多い傾向は 2017 年と同様で

あったが、看護・介護方法の情報提供や、訪

問診療医や往診委の紹介の相談という回答

が 5 年間で増加していた（図 7）。実際に時

間を費やしている業務も同様の傾向で（図

8）、力を入れたい業務との明らかな解離は見

られなかった。実際の連携については、医師

や医療ソーシャルワーカー（MSW）、難病相

談支援員との連携は進んできている一方で、

小児慢性特定疾病児童等自立支援員や遺伝

カウンセラー、臨床心理士、栄養士、薬剤師

などとの連携は不十分との認識されており

（図 9）、今後連携したい職種と考えられて

いる傾向がみられた（図 10）。難病相談支援

センターとの連携は、定例会議や困難症例の

共有などで行われており、2017 年と比較し

ても、難病 Co と何らかの形での連携が進ん

でいる傾向にあると考えられた（図 11）。や

りがいについての調査では、ありとの回答が

59%と、2017 年の 63%と著変なかったが、勤

続１年以下の難病 Co に限ると 31%と、2017

年時点の 44%と比較しても減少していた（図

12）。難病 Co のサポート体制に関しては、ス

ーパーバイザーがいると回答した割合が

52%（2017 年は 61%）、メンタルサポーター

がいると回答した割合が 63%（2017年は 71%）

と低下していた（図 13）。勤続１年以下の難

病 Co に限ると、スーパーバイザーがいると

回答した割合が 31%（2017 年は 70%）、メン

タルサポーターがいると回答した割合が

54%（2017 年は 67%）とさらに低下が顕著で

あった（図 13）。満足度調査では、全体的に

前回調査より満足度の低い結果となり、マン

パワー、都道府県の支援、指導者・助言者の

存在、研修等の学習の機会などが、満足度の

低い結果となった（図 14）。難病 Co 継続の

希望については、継続したいとの回答が 37%

（2017 年も 37%）であり、勤続 1 年以下で

は 31%（2017 年は 56%）にとどまった（図

15）。自由記述では雇用形態が不安定なため、

人の入れ替わりにより難病 Co の質が安定し

ないこと、サポート体制の欠如の問題、研修

や資格制度の欠如の問題などの意見が目立

った。 

 

Ｄ. 考察 

 今回の調査に先立って 2021 年に施行した

都道府県難病担当部局課係への難病ネット
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ワーク事業に関連するアンケート調査結果

では、2016 年と比較し、拠点病院への難病

Co 配置が進んだ影響で大学病院への配置が

増え、また難病 Co が複数人配置されている

都道府県の割合や常勤の難病 Co の割合が増

加しており、人的配置に関しては 5 年前と比

較し充実してきている傾向が明らかになっ

た。一方でそのような状況下でも課題として

は、マンパワーを挙げた回答が、2016 年と

比較すると減少しているものの依然最多で

あった。また、教育の機会を求める声が多く、

実践力を高めるための研修の機会を設ける

必要性が示された。今回難病 Co 自身を対象

に調査することで、より実務レベルからの状

況や問題点が明らかになった。 

 大学病院を中心とした拠点病院への人員

配置が進んでおり、常勤の割合が増加してい

る点などは、昨年の都道府県調査とも合致す

るところであった。その他労働環境としては、

正職員の増加なども認め、改善傾向にはある

と考えられた。しかし、結果的に勤続期間の

延長にはつながっておらず、難病 Co の継続

希望ややりがいが、新任の Co も含め低い状

況であった。労働環境の改善がまだ十分でな

いことに加え、他の要因も存在する可能性が

考えられた。今回調査した中で、難病 Co に

対するサポート体制に関しては、全体的にス

ーパーバイザーやメンタルサポーターとな

る存在が不足し、難病 Co が孤立化している

ことが懸念される結果となった。特に新任

Co においては顕著で、人的な配置は進んで

も、サポート体制の充実がそれに追いついて

いない可能性も考えられた。研修や学習の機

会を求める声も多かったが、これらも難病

Co をサポートする上で充実が求められる重

要な点であると考えられた。難病 Co 複数人

配置などのマンパワーのさらなる充実も引

き続き望まれる点であるが、他職種との協働

をもって難病 Co を支えていく視点も重要で

あると考えられた。 

 

Ｅ. 結論 

 全国の難病 Co に対し、勤務実態に関する

5 年ぶりの調査を行った。労働環境は改善傾

向にあるものの、勤続期間の延長にはつなが

っていなかった。マンパワーや待遇について

は引き続き改善が必要と思われるが、今回新

たに難病 Co の孤立化の問題も浮き彫りにな

った。今後の難病 Co の定着や質の担保のた

めには、特に新任者へのサポートは重要であ

り、人的な面、教育機会の面などからの対応

が早急に望まれる。 

 

Ｆ. 健康危険情報 
該当なし 
 

Ｇ. 研究発表 (2022/4/1〜2023/3/31 発表) 

1. 論文発表 

なし 

2. 学会発表 
1) 松瀨大、原田幸子、岩木三保、齋藤聖子、
深川知栄、橋本侑、磯部紀子．難病診療連携
コーディネーターの勤務実態調査．第10回難
病医療ネットワーク学会学術集会 2022年1
1月（東京） 

 

Ｈ. 知的財産権の出願・登録状況 

(予定を含む．) 

1. 特許取得 

 なし 

2. 実用新案登録 

 なし 

3. その他 

 なし 
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図 13 

 

 

図 14 

 
 

図 15 

 

 


