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１ はじめに 

難病疾患は医療の発達で慢性化の経過をたどることも多

く、適切な合理的配慮があれば、治療と就労の両立が図れ

る分野であり、就労支援の必要性は高い。ただし、難病患

者が直面する問題は多岐にわたり、課題は複合的であるた

め、一つの職種や機関だけでは対応は難しく、その対応に

は多職種・多機関連携が求められる1）。しかし、各機関の

専門性や枠組みの違いから、円滑な連携は困難であること

が多いと指摘されており、役割分担と連携のあり方が議論

されている2）。 

千葉県総合難病相談支援センター（以下「当センター」と

いう。）は、千葉大学病院に設置された医療機関受託型の難

病相談支援センターである。2014年度から就労支援の取り組

みを開始し、就労支援に関する研修会や検討会を行ってきた。

2017年度からは社会保険労務士（以下「社労士」という。）

を配置し、患者に対する就労相談を行っている。 

就労支援における医療機関の役割として、中村ら（2019）3）

は、労働者が職場に必要な配慮を求めるための疾患教育や医療

者と事業所との情報共有、定着のための継続支援などの必要性

を指摘している。また、松本（2020）4)や園部ら（2021）5)は、

難病相談支援センターが担うべき役割について、患者自身

の疾患理解や必要な配慮事項の情報提供があると述べてい

る。 

本稿では、当センターのこれまでの就労支援を取り組み

と相談実績を振り返り、就労相談のニーズを検討して、医

療機関に設置されている当センターが担うべき役割と今後

の展望について考察する。 

 

２ 方法 

当センターが就労相談を開始した2017年９月から2023年

６月までの期間で社労士が介入した相談実績について、相

談内容についてのデータ集計を行う。また、2014年から当

センターで実施された研修会の内容とその反応を後方視的

に振り返り、センターに求められる役割と課題について考

察する。 

 

３ 就労相談の実績 

(1) 集計する統計データ 

使用するデータは、当センターの社労士が就労相談を開

始した2017年９月から2023年６月までの期間で、当セン

ターで管理している相談受付票と相談記録からデータセッ

トを作成した。期間内に複数回相談に訪れた相談者につい

ては、相談内容が前回と異なると判断される場合は、別の

相談としてカウントしている。 

データの項目は年齢、性別、疾患、相談内容である。疾患

に関しては、「難病」「難病以外」のカテゴリーに分類した。

相談内容は、初回面談の際に相談者から表出があったものと

支援者が必要だと判断したものを、「両立」「復職」「休職」

「退職」「新規」「その他」の項目に分類した。「両立」と

は就業中で両立に関する相談を示し、「復職」は休職の状態

から復帰する際の相談を示している。「休職」は休職の取得

や延長に関する相談で、「退職」は退職時の手続きや不利益

に関するもの、「新規」は、失業の状態から新規就職に関す

る相談を示す。以上の項目で分類できないものは「その他」

とした。相談内容に関して、複数の項目に該当する相談は、

それぞれ該当項目に割り当てている。 

(2) 集計結果 

就労相談の総件数は278件（相談者延べ人数）で、うち男

性が176件、女性が99件、性別不明が３件であった。年代別

にみると、20歳未満が２件、20～40歳が59件、40～60歳が

177件、60歳以上が27件、年齢不明が13件であった。性別で

は男性が全体の63.3％と多くの割合を占めており、年代で

は40～60歳が63.7％と全体の約２/３を占めている。疾患別

では、指定難病をもつ患者が175件、それ以外が103件で、

相談者のうち約60％が指定難病患者であった（表１）。 

 

表１ 年代別、性別、疾患別の相談内容 

 

相談者数 両⽴ 復職 休職 退職 新規 その他 計

20歳未満 2 ⼈ 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 100.0% 0.0% 100.0%

20〜40歳 59 ⼈ 11.3% 29.6% 23.9% 14.1% 18.3% 2.8% 100.0%

40〜60歳 177 ⼈ 9.5% 21.9% 20.4% 15.9% 26.4% 6.0% 100.0%

60歳以上 27 ⼈ 6.5% 22.6% 22.6% 29.0% 16.1% 3.2% 100.0%

不明 13 ⼈ 0.0% 45.5% 18.2% 9.1% 18.2% 9.1% 100.0%

男性 176 ⼈ 10.5% 25.8% 23.9% 19.1% 17.2% 3.3% 100.0%

⼥性 99 ⼈ 6.7% 21.0% 16.2% 11.4% 36.2% 8.6% 100.0%

不明 3 ⼈ 0.0% 100.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 100.0%

難病 175 ⼈ 9.4% 22.6% 19.3% 16.0% 28.3% 4.2% 100.0%

難病以外 103 ⼈ 8.7% 28.2% 25.2% 17.5% 13.6% 6.8% 100.0%

計 278 ⼈ 9.2% 24.4% 21.3% 16.5% 23.5% 5.1% 100.0%

－ 72 －



相談内容別にみると、全体では復職が24.4％で最も多く、

次いで新規が23.5％、休職が21.3％と続いている。 

相談内容に関しては、復職や新規の項目が多い結果と

なった。これは休職や退職を経て、従来の働き方では就労

継続が困難になってきており、新しい働き方を模索する必

要性が出てきていることが示唆されている。症状増悪など

を契機に、働き方の再調整が必要になっている現状が読み

取れる。 

 

４ 当センターにおける支援体制の整備と取り組み 

当センターでは2014年度から就労支援に取り組んでおり、

支援者向け研修会の開催から事業をスタートした。2017年

度から専任の就労支援担当職員として社労士を配置し、就

労支援の相談対応を開始した。 

疾患をもつ患者の就労支援においては、復職や就労継続

の有効性が知られており、早期介入による離職防止の対応

が求められる6)。特に難病の診断や病態悪化に対応する急

性期病院においては、退職リスクの増大が懸念7)されてお

り、安易な離職を防止するため、「労働者の権利」につい

て早期に正しい情報提供を行うことで、患者と雇用側の情

報の格差を埋めることが必要であった。社労士は労働関連

法規の専門家であり、法的な支援をすることで、就労上の

不利益から守る役割を担っている。 

就労支援においては、様々な就労支援機関が連携し、役

割分担をして対応していくことが求められるため、2018年

度に難病患者就労支援シンポジウムを、また2019年度は難

病患者就労支援ワークショップを開催し、よりよい連携が

図れるように各関係機関の特徴を共有する機会を設けた。 

各関係機関の設立趣旨や特徴、得意分野を共有し、就労

支援でどの役割を担っていくかについて協議を行った。

ニーズや課題に応じて適切な支援機関に繋げることを目的

に、難病患者就労支援フローチャートを作成した。 

難病患者就労支援フローチャートは、相談者から表出さ

れたニーズに対して、どの課題をどの機関が担うのか、対

応の流れを整理したものである。このフローチャートに

よって、各機関の専門性や特徴、担うべき領域について、

関係機関で共有することができた。一方で、フローチャー

トの使用者からは、相談者が抱える複合的な問題について

はフローチャートでは対応できず、使えるシーンが限定さ

れるといった声も聞かれた。 

そうした議論を踏まえ、2020年度は、直接的に難病患者

の就労支援を実践・展開されている就労支援ネットワーク

ONEから、2021年度は東京都難病・相談支援センターか

ら、2022年度は産業医科大学病院両立支援科の医師からの

講義を研修会として開催した。 

2020年度からの研修会を通して、各機関の共通の取り組

みとしては、患者側に対しては、自らの疾患の理解を促す

支援が行われており、また主治医と産業医との連携や雇用

側への疾患情報の提供の必要性が挙げられていた。 

 

５ 考察とまとめ 

中村ら（2019）3）によれば、両立支援における障壁とし

て、患者が早期に必要な支援にたどり着くまでの障壁、事

業所側の心理的障壁、診断書・意見書の作成に関する課題

などが報告されている。当センターは社労士を配置したこ

とにより、早期の情報提供による離職防止の体制、またフ

ローチャートの作成で早期に支援に繋げる体制は整えるこ

とができた。一方で、集計結果から復職や新規就労に関す

る相談が多い現状が明らかになった。これは罹患や増悪で

働き方の再調整が必要になり、そこに相談ニーズが発生し

ているものと考えられる。働き方を再調整するためには、

難病疾患の症状や特徴を踏まえた職業評価が必要であり、

今後、医療機関にある当センターとしては、院内の資源を

活用して、職業評価の精度を上げていく必要がある。 

さらに先行研究においても、研修会での議論においても、

患者教育と医療者・事業所間の疾患情報の共有の必要性が

訴えられており、センターで行った職業評価を本人と共有

すること、また多機関で共有して連携を強化していく方法

も検討していく必要がある。 
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