
1 
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研 修 会（シ ン ポ ジ ウ ム） の 内 容  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

●視聴者Webアンケートからの声 

 

 

 

 

ア ン ケ ー ト 結 果  

難病患者の支援者に届ける、難病医療連

絡協議会からのニュースレター  

  ごあいさつ 

平素は、岐阜県難病医療ネットワーク事業

にご理解、ご協力賜り厚くお礼申し上げます。 

「With コロナ」の新たな段階に入り、今年は

4年ぶりに対面式研修会を開催しました。多く

の方に参加いただき、好評を得ることができまし

たので、ご報告させていただきます。令和 6年

度も感染予防対策を実施し、対面式と研修

動画視聴のハイブリッドで取り組んでいきます。

今後ともネットワーク事業へのご指導、ご協力

をよろしくお願い申し上げます。 

（拠点病院事務局一同） 

  発行者 

岐阜県難病医療連絡協議会事務局 

令和６年３月 

〒５０１－１１９４岐阜市柳戸１番１  

岐阜大学医学部附属病院 

総合患者サポートセンター内 

TEL：０５８（２３０）７１００  

https://www.hosp.gifu-

u.ac.jp/official/nanbyo.html 

  ニュースのトピックス 

基幹協力病院、一般協力病院での「就労相

談」（2022年度）の状況調査の結果について 

 今年度より難病患者の「治療と仕事の両立

支援」をテーマに事業展開しており、ベースライ

ン調査として、2022年度の「就労相談状況

調査」を実施しました。協力病院の難病ケアコ

ーディネーターの方には、調査にご協力いただき

まして誠にありがとうございました。結果概要の

一部ですが調査結果を裏面に紹介しました。

なお、詳細な結果は、年度末に郵送する「難

病医療連絡協議会年報第 18号」に掲載し

ておりますので、ご一読いただければ幸いです。

来年度もご協力よろしくお願い致します。 

2015年に「難病の患者に対する医療等に関する法律（難病法）」が施行され、

難病患者の就労支援は政策的にも重要な課題と位置付けられています。徐々に労

働機関と連携する事例も出ているが、難病の疾患の中でも神経難病は、治療に乏

しく進行する病状が、就労の継続を困難にしています。そこで、岐阜市が取り組む「超

短時間雇用創出事業」について紹介し、関係者が難病患者の両立支援について取

り組むきっかけづくりに繋げられるように研修会を開催しました。 

令和５年１０月１３日（金）公開シンポジウムを開催しました。オンデマンド配信あり 

「難病患者の就労支援について～超短時間ワークの可能性～」 

」 

  テーマ：災害 Part２ ～災害の備えと支援ネットワ

ーク～ 

 研修会テーマ：災害 ～在宅人工呼吸器使用者の災害

時の備え～ 

 

 ■プログラム 

 ●講演 

  新しい雇用の形！ 超短時間雇用とは 

 ～働きたいと希望を持つ難病患者が、無理なく 

働くことが可能な地域へ～ 

 講師 東京大学先端科学技術研究センター 

      教授 近藤 武夫 先生 

 

 ●シンポジウム  

 「難病患者の就労支援 」治療と仕事の両立に必要なこと 

  パネリスト：①難病の治療と療養、就労について 
           山田 恵（岐阜大学医学部附属病院 脳神経内科医師） 

                   ②岐阜市の超短時間雇用創出事業と難病事例                   
                         大原真須美（岐阜市超短時間ワーク応援センター 施設長） 

                  ③難病患者の就労支援について（連携事例） 
            岩田昌子（岐阜ハローワーク 難病患者就職サポーター） 

                          野口史緒 （岐阜大学病院  難病診療連携コーディネーター） 

              林 宏樹（おひさまの笑顔訪問看護ステーション 理学療法士）       

・対面式参加者 

  47人 

・オンライン視聴者 

 80人（推定） 

・９６％の参加者 

が「大変役に立つ」 

「役に立つ」と回答し 

大変好評でした。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

・手帳や診断にしばられない

雇用形態にはじめてふれ、

目からうろこでした。たくさん

の可能性をひめている考え

方、働き方と思いました。知

ることができて良かったです 

 

 
難病協力病院 

なかなか周囲の理解が得ら

れないなど、話される方が多

くいます。傾聴やＤｒへの相

談対応をしていましたが、地

域全体で課題として考えて

いく必要があると感じました。 

保健所・行政 

企業など難病疾患の方たち

を受け入れるための課題の

抽出から、マッチングさせるし

くみが自社でも生かせる。相

談したい内容でした。 

訪問看護・事業所 

 

病院, 53.2%

訪看・事業所, 

23.4%

保健所・行政, 

17.0%

難病等関連

団体, 4.3%

その他, 

2.1%

＜対面研修会参加者の勤務先＞ 

 

https://www.hosp.gifu-u.ac.jp/official/nanbyo.html
https://www.hosp.gifu-u.ac.jp/official/nanbyo.html
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  難病診療連携コーディネーターからの情報提供 

 

 

 

2022年度の相談実績 

就労相談の実績が有ったのは 11機関

28.2％で 3割弱だった。相談内容で多かった

のが「復職不安、復職の準備」だった。相談時

8割が他機関と連携しており、連携先はハロ

ーワークが多かった。「相談の対象者がいない

のではなく、患者が病院の相談窓口で就労 

支援の相談ができることを知らなかったり、就労

をあきらめているのではないかと思います。」との

意見もあった。 

 

 

 

 

ハローワーク 

 

 

調査の回答率 

東濃と飛騨圏域の回答率は 100％だった。

調査についての自由記載では、「他院の調査

内容でどんなパターンの相談件数が多いのかな

どが分かれば、今後難病患者様が増えてきた

場合に相談対応する際の参考としたい。就労

相談は若年層の方の相談が多いと想像する

が、これから長い人生の中で仕事を持ち続ける

事は社会とつながっていくためには具体的にどう

いった支援が必要とされているか知りたい。」との

ご意見をいただきました。 
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相談体制有りの割合
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●第 12回日本難病医療ネットワーク学会学術集会報告 ●第 29回日本難病看護学会学術集会 

会期：2024年 8月 24（土）、25（日） 

会場：静岡県コンベンションアーツセンター（静岡市） 

開催方法：現地開催＋オンデマンド配信（予定） 

テーマ：チームのパフォーマンスを高める難病看護の可視化 

 

●第 12回日本難病医療ネットワーク学会学術集会 

会期：2024年 10月 25（金）、26（土） 

会場：青森県 （弘前市 ）弘前文化センター 

開催方法：現地開催＋オンデマンド配信（予定） 

テーマ：難病医療の均てん化を目指して 

 

 

 

 

 
 

就労相談体制の有無 

今回の調査では岐阜県全体で「相談体制有

り」と回答したのは約 6割だった。 

相談体制の内容ではＭＳＷによる相談対応

が一番多く、日常のＭＳＷの相談として対応

していることが大半であることが分かった。高齢

の患者が多い協力病院では、「患者からの相

談がないのが現状である。」との回答であった。 

 

 

 

 

 

 

 

 

「コミュニケーション支援介入のタイミン

グと社会資源マップの利用状況調査

－難病ケアコーディネーターからの

聞き取り調査より－」についてポス

ター発表を行いました。日頃、患者

さんの気持ちを汲みながらコミュニ

ケーション支援の啓発に取り組んで

いるケアコーディネーターの方々の

思いを発表し、学会において課題を

共有することができました。引き続

き、調査・研究にも取り組んで参り

ますのでご協力よろしくお願いいた

します。 

難病医療ネットワーク協力病院の「就労相談（2022年度）」の状況調査結果（概要） 


