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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。

「仕事と治療の両立支援」をテーマに取り組む

最終年度の研修会は、当事者から経験談を

聞かせていただきます。また、就労相談調査２

年目の結果第２弾を掲載しました。今年もネ

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） 

                    

 

 

難病ネットワークニュース 

Vol.３５   令和７年９月 

 

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     

就労支援リーフレット作成ワーキングメン

バー、アドバイザーの方々のご協力で「難

病患者さんの就労支援サポートガイド

（支援者用）が完成しました！  

10月 31日の研修会対面参加者には、

配布を予定しています。 

        

トピックス     
 

令和７年１０月３１日（金）公開シンポジウムを開催します。事後オンデマンド配信あり 

「難病患者の就労支援について～当事者・事業者の実体験から学ぶ～」 

 

 

 

 



 

  

相談件数（実数）すごくアップ！ 

就労相談件数は一般協力病院が１５件か

ら５７件と約４倍に増えた。岐阜県全体

で３４件から１０５件と３倍になった。

自由記載の中に、「当院では、がん患者

の治療と就労支援については件数がある

も、難病患者については行っていない。

制度説明（指定難病の申請等）について

は行っているのみである。実際患者さん

へ周知ができていない部分もあるが、他

の病院での意見や方法などを知りた

い。」「無理なく自分の力を発揮し社会

に参加できるような社会作りを今後も考

えていけるとよいと思っている。そうい

った知識や社会資源を知り必要な方に伝

えられるように自己研鑽できるとよいと

思っている。」とのご意見があった。 

 

就労相談体制 

県全体で就労相談体制有りと回答した

機関は、回答があった３９機関中２７

機関で昨年度から２機関が増えた。 

昨年度 64.1％から 5.1ポイント増え

69.2％と 7割弱になった。圏域別で

は、東濃圏域以外の難病協力病院で就

労相談体制有の割合が増えた。自由記

載の中に、「各機関・専門職の方の協

力のもと体制は整っているが、相談件

数に関して低調に推移している。やは

り周知不足が否めない状況である。課

題として、院内の他部署・職種にどう

周知するかである。」とのご意見があった。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

難病医療ネットワーク協力病院の「就労相談 2024年度調査」結果 Part2  
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両立支援コーディネーター基礎研修の受講割合

「
就
労
相
談
調
査
」ご
協
力
の
お
願
い 

八
月
八
日
に
各
病
院
の
難
病
ケ
ア
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
タ
ー

充
て
、
郵
送
と
メ
ー
ル
で
依
頼
さ
せ
て
い
た
だ
き
ま
し
た
。

本
調
査
は
、
三
年
目
で
今
年
が
最
後
の
調
査
と
な
り
ま

す
。
就
労
相
談
の
取
組
状
況
を
明
ら
か
に
し
て
、
事
業
評

価
を
す
る
と
共
に
、
こ
れ
か
ら
支
援
を
行
う
人
の
参
考
に

な
る
情
報
提
供
を
目
的
と
し
て
い
ま
す
。 

調
査
の
回
答
期
限
が 

九
月
三
十
日
（ 

火
）と
な
っ
て
お

り
ま
す
。
ぜ
ひ
ご
理
解
、
ご
協
力
い
た
だ
き
ま
す
よ
う
お
願

い
い
た
し
ま
す
。
（（拠
点
病
院
担
当
者
） 

 
 

     
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

情
報
提
供 

第
十
三
回
日
本
難
病
医
療
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
学
会
学
術
集
会 

テ
ー
マ 

つ
な
が
り
が
支
え
る
難
病
の
新
時
代 

 

会
期
：：令
和
七
年
十
一
月
二
十
八
日
（（金
） 

二
十
九
日
（土
） 

会
場
： 

滋
賀
県
大
津
市
民
会
館
、
大
津
公
民
館 

 

 

   

  

 

アンケートの結果     

 

 

 

 

 

 「難病患者さんの就労支援サポートガイド（支援者用）」が完成しました！ 

昨年度にワーキンググループを立ち上げ、アドバイザーの先生にご指導いただきすすめていましたが、遂に完成しました。 

研修会参加者に配布を予定しています。また、岐阜大学病院ホームページの難病サイトにも掲載します。 

 

 

https://www.c-inkage.co.jp/nanbyo2025/index.html 

 

2024年度調査 

回答率 

 

 

８４．８％ 

昨年度の調査でも、８割の病院が関係機関と

連携していたが、労働分野ではハローワーク以外の

関係機関との連携が少なかった。また、勤務先の事

業所関係者は、2件から 9件と増えていたが、岐

阜県では産業医など専門職が常勤でいる恵まれた

職場に勤務しているケースは少ない。「令和 3年岐

阜県の統計書」からも従業員２０人未満の事業

所従業員数が 45.3％で、約半数が小規模な事

業所で勤務している状況である。このことから、事業

所内で相談できないで悩む難病患者も多いと推測

される。そこで、岐阜県の場合は、小規模事業所で

働く難病患者の就労支援については、ネットワーク

事業を通じて、難病医療協力病院には、県内にあ

る相談機関につなげる役割があることを周知してい

きたい。また、両立支援コーディネーター研修の受講

率は、県全体で 33.3％で約 3割と少なかった。 

自由意見には、「就労相談があった際には、連

携先がどこにあるのかを把握しつなげられるよう

に、関係機関との連携や自分たちの知識として把

握していけるようにしたい。」という意見があった。そ

こで、昨年度就労支援のためのリーフレット作成ワー

キンググループ事業を立ち上げ、就労支援に関す

る社会資源等を紹介したリーフレットの作成をし

ました。 

 

 

        

    

難病患者さんの就労支援サポートガイド（支援者用）

                               

                                    
                                     
                                     
                                     
                              

このリーフレットをどのように っていた  たいか

 難病患者に ける  と 事の  支援が  な け

                                    
                                     
                                 
                                    
                  

         
                                   
                                  
                                          
                          

 

詳細は「岐阜県難病医療連絡協議会年報第

19号」を参照してください。（各年度末に配布） 


