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研究要旨 
【目的】小児慢性特定疾病を有する患者に関して、企業の人事採用担当者が認識する雇用可
能性と合理的配慮を明らかにし、小児慢性特定疾病児童等自立支援員の役割を検討すること。 
【方法】Web 上の自記式質問紙を用いた横断研究を実施した。対象はモニター会社登録者の
うち、従業員 50 名以上の企業の人事・教育部門に所属する 3354 名とした。質問紙では、小
児期発症疾患患者の雇用経験、架空の先天性心疾患患者（利尿剤内服、長時間勤務困難、障
害者手帳 3 級）と小児がん患者（疲れやすい、障害者手帳なし）各 1 名の雇用可能性と雇用
にあたり知りたいこと・心配なこと等を尋ねた。 
【結果】1113 名（33%）から回答を得た。うち、小慢患者の雇用経験は「一般枠で雇用経験
あり」97 名（9%）、「障害者枠で雇用経験あり」160 名（14%）であった。小慢患者の雇用経
験のある 221 名に雇用状況を尋ねたところ、雇用形態は「正規社員（障害者枠）」が 46%と最
多であった。3 年継続率は 3 年未満との回答が 45%を占めた。行っている配慮では、「短時間労働」
が最も多く、次いで「長期休暇しても雇用継続」「フレックス制」の順であった。「主治医と職務
環境について相談」「外部機関との連携支援体制」など、自社外の組織との連携に関する項目は 1
割前後の実施率であった。仮想事例が有する疾患に対する認知度は、「名前だけ知っている」者が
先天性心疾患で 57%、小児がんで 73%であった。仮想事例の雇用可能性に関しては、先天性心疾
患事例では「非正規社員（障害者枠）の可能性あり」が 331 名（29.7%）、小児がん事例では「短
時間労働者（一般枠）の可能性あり」が 373 名（34%）と最多で、「雇用は難しい」との回答は小
児がん事例で 43%と多かった。雇用にあたって知りたいことでは、両事例において「どのような
配慮が必要か」「労働意欲があるか」「パソコンや語学などのスキルがあるか」「突然の欠勤や長期
休業の可能性があるか」「能力的に貢献できるか」「一般的マナーを身に着けているか」「本人が体
調悪化前に相談できるか」で回答者が 3 割を超えていた。雇用にあたって心配なことでは、両事
例において、「適当な仕事があるか」が最多であり、「勤務時間を配慮できるか」「勤務場所を配慮
できるか」が続いた。自立支援員がいれば役立つと思うかという設問では、「とても思う」「まあ
思う」と回答した者が両事例において 6 割強であった。 
【結論】小児慢性特定疾病児童等自立支援員の役割として、適切な仕事内容・勤務時間・勤
務場所、配慮を要する事項などを企業に具体的に伝える方法を患者や家族と共に考えていく
こと、障害者手帳取得・利用を患者や家族と検討することことの必要性が示唆された。 
 
A. 研究目的 

平成 27 年 1 月より都道府県、指定都市、中
核市は小児慢性特定疾病児童等(以下、小慢児

童)の将来の自立にむけ、小児慢性特定疾病児
童等自立支援員(以下、自立支援員)を配置する
等して、「相談支援」「療養生活支援」「相互交
流支援」「就職支援」「介護者支援」「その他自
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立支援」で構成される小児慢性特定疾病児童等
自立支援事業(以下、自立支援事業)を実施して
いる。このうち、「就職支援」が関与する小慢
児童の就職及び就労継続は、小慢児童の経済的
自立および社会参加という点で、自立支援事業
の最終目標の一つと言える。 

就労は小児慢性特定疾病（以下、小慢）を有
する患者（以下、小慢患者）の生活の質（Quality 
of Life、以下 QOL）の重要な規定因子とされ
ている。小慢の一つである先天性心疾患領域で
は、欧米の研究から、疾患重症度などの医学的
要因よりも、学歴や雇用形態などの社会的要因
が患者の QOL に影響することが示されている
(1) (2)。国内の研究からは、先天性心疾患患
者の多くは自身が就業可能と考えているもの
の、健常者に比べて就労率が低いこと(3)、年
収 200 万未満の者が多く、就労と就業継続、所
得、障害年金受給などの経済的問題と QOL が関
連することなどが示されている(4)。 

このように、小慢患者を対象として就労状況
が QOL に影響することを示す報告は複数ある
が、企業対象の調査は少ない。厚生労働省は障
害者雇用に関する企業対象調査を実施してい
るが、これは身体・知的・精神障害者全般を含
むものであり、身体障害の中でも特に内部障害
の多い小慢患者の実情を十分に把握できてい
るとは言い難い。小慢患者の就労を実現するた
めには、自立支援員が就職支援において患者・
家族に対する情報提供を含めた教育支援に加
え、企業との橋渡しを行うことが期待される。
その具体的方策の検討には、企業側の認識、対
応の実情、および要望を把握することが必要で
ある。 

そこで本研究では、障害者雇用が義務付けら
れている従業員 50名以上の企業の人事採用担
当者を対象に質問紙調査を行い、小慢患者に関
して、企業の人事採用担当者が認識する雇用可
能性と配慮を明らかにし、自立支援員の役割を
検討する際の基礎資料とすることを目的とし
た。 

 
B. 研究方法 
１．研究デザイン 

本研究は Web 上の自記式質問紙を用いた
横断研究である。 
2．調査対象 

本研究の対象はモニター会社登録者のうち、
従業員 50名以上の企業の人事・教育部門に所
属する 20歳以上の男女とした。なお、2018 年
4 月より障害者雇用における法定雇用の基準

が、従業員 45.5 名以上の企業まで引き下げら
れたが、調査を実施した 2019 年 1月時点では
対応準備中の企業も多いと考えられたため、本
研究では既に雇用経験を有する可能性が高い
従業員 50名以上の企業を対象に調査を実施し
た。 
3．調査方法 

モニター会社より、登録者のうち適格基準を
満たす対象 3354 名に調査協力を依頼した。自
記式質問紙調査への回答はウェブフォームを
用いて実施した。調査期間は 2019 年 1 月であ
った。 
4．調査内容 
質問紙では、小児期発症疾患患者の雇用経験、

架空の先天性心疾患患者（利尿剤内服、長時間
勤務困難、障害者手帳 3級）と小児がん患者（疲
れやすい、障害者手帳なし）各 1名の雇用可能
性と雇用にあたり知りたいこと・心配なこと等
を尋ねた。事例の詳細を表 1に示す。 
5．分析方法 

各調査項目について、記述統計量を算出し
た。統計解析パッケージには SPSS ver.25.0 を
用いた。 
6．倫理面への配慮 

本研究は、調査内容が実在する特定個人の
健康情報を含まないように配慮したうえで、ヘ
ルシンキ宣言に則って行った。回答は匿名とし、
自記式質問紙への回答をもって調査協力への
同意とみなした。 
 
C. 研究結果 

調査協力を依頼した 3354 名のうち、1113 名
から有効回答を得た（有効回答率 33.2%）。 
１．対象者背景（表 2） 

対象者の性別は男性が 851 名（76.5%）と多
く、年齢は平均 48.2±9.4 歳であった、勤務し
ている企業の規模は 1000 人以上が 457 名
（41.1%）と最多であった。人事採用への関与
状況（複数回答）では、人事担当部署に所属し
ている者が769名（69.1%）と最多であり、採用・
不採用の判断に関与している者も 620 名
（55.7%）見られた。小慢患者の雇用経験に関
して、「一般枠で雇用経験あり」と回答した者は
97 名（8.7%）、「障害者枠で雇用経験あり」と回
答した者は 160 名（14.4%）であった。また、「雇
用経験はないが興味はある」と回答した者が
389 名（35.0%）見られた。 
2．小慢患者の雇用状況（表 3） 
 小慢患者を「一般枠で雇用経験あり」または
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「障害者枠で雇用経験あり」と回答した 221 名
に小慢患者の雇用状況を尋ねたところ、雇用形
態は「正規社員（障害者枠）」が 46.2%と最多で
あった。3 年継続率は 3 年未満との回答が 100
名（45.2%）を占めた。行っている配慮としては、
「短時間労働」が最も多く、次いで「長期休暇し
ても雇用継続」「フレックス制」の順であった。
「主治医と職務環境について相談」「外部機関
との連携支援体制」など、自社外の組織との連
携に関する項目は 1 割前後の実施率であった。
紹介先はハローワークが 6 割を占めた。 
3．仮想事例の雇用可能性（表 4） 

仮想事例が有する先天性心疾患、小児がん
に対する認知度は、「名前だけ知っている」と回
答した者が先天性心疾患で635名（57.1%）と、
小児がんの 816 名（73.3%）に比べて低かった。
仮想事例の雇用可能性（複数回答）に関しては、
先天性心疾患事例では「非正規社員（障害者
枠）の可能性あり」が 331 名（29.7%）、小児が
ん事例では「短時間労働者（一般枠）の可能性
あり」が 373 名（33.5%）と最多であった。「雇用
は難しい」との回答は 28.4%と 43.3%で、小児
がん事例で多かった。 

仮想事例の雇用にあたって知りたいことでは、
両事例において「どのような配慮が必要か」が
最多であった。その他の項目では「労働意欲が
あるか」「パソコンや語学などのスキルがあるか」
「突然の欠勤や長期休業の可能性があるか」
「能力的に貢献できるか」「一般的マナーを身に
着けているか」「本人が体調悪化前に相談でき
るか」で回答者が 3 割を超えていた。 

仮想事例の雇用にあたって心配なことでは、
両事例において、「適当な仕事があるか」が最
多であり、「勤務時間を配慮できるか」「勤務場
所を配慮できるか」が続いた。自立支援員がい
れば役立つと思うかという設問では、「とても思
う」「まあ思う」と回答した者が両事例において 6
割強であった。 

自由記述（抜粋）では、「障害の特性か本人
の資質かの見極めが難しい」「どの程度、どんな
作業ならできるかが見えない。また本人にやる
気があるのか、周りと同じように接して欲しいの
か、『障害がある者』として配慮して欲しいのか
がわからない」「障がい者手帳がないと、周囲と
同様の業務を求めざるを得ない。たとえ待遇に
差をつけたとしても、体力面で配慮となると不平
等感が発生する」などの意見が聞かれた。 
 

D. 考察 
本研究は小慢に特化して、企業側の認識、対

応の実情、および要望を調査したという点で新規
性を有する。本研究で得られた重要な知見は以
下の 2 点である：1. 小慢の中で比較的患者数の
多い先天性心疾患や小児がんにおいても、そも
認知度は高くないため、病状を具体的配慮に落と
し込んで企業に伝える必要性が示唆されたこと、2. 
障害者手帳に伴う障害者雇用枠の利用の有用性
が改めて確認されたこと。以下、この 2 点に沿って
考察する。 
 
１．必要な配慮を具体的に伝える必要性 

本研究の対象者において、小慢患者の雇用
経験がある者は 2 割強であり、先天性心疾患、
小児がんの認知度は、「名前だけ知っている」
者が先天性心疾患で 6 割弱、小児がんで 7 割
であり、「よく知っている」者は両疾患ともに 2 割
弱であった。小慢は 2018 年 4 月時点で 16 疾
患群 756 疾病にわたり、先天性心疾患と小児
がんはそれぞれ「慢性心疾患」「悪性新生物」
の疾患群に相当する。さらに、「慢性心疾患」は
66 疾病、「悪性新生物」は 91 疾病から成る。各
疾病には共通点もあるが、患者個人により治療
状況や精神発達遅滞などを含めた併存疾患の
有無などが異なるため、病状は千差万別と言え
る。本研究結果からは、疾患群単位でも企業の
認知度は限定的であり、個別の病状理解を望
むことは難しいことが示された。 

仮想事例の雇用に際して対象者が知りたい
こととして挙げていたのは、「どのような配慮が
必要か」「労働意欲があるか」「パソコンや語学
などのスキルがあるか」「突然の欠勤や長期休
業の可能性があるか」などであった。これらを要
約すると、「どのような配慮をすれば、どれくらい
働くことができるかを企業は知りたいと考えてい
る」と捉えることもできる。また、仮想事例の雇用
にあたって心配なことでは、「適当な仕事がある
か」「勤務時間を配慮できるか」「勤務場所を配
慮できるか」などを挙げる者が多く、これらが現
状で企業が対応しうる内容であることも示唆され
た。 

近年注目されている移行医療においては、
患者本人に疾患名、通院先、使用している薬
剤、定期通院の必要性などを伝え、疾患理解を
促すことが推奨されている(5)。本研究結果を踏
まえると、就労に向けては、移行医療において
疾患理解に加え、どのような仕事ができるか、
勤務時間や場所に配慮を要するか、体調悪化
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や突然の欠勤、長期休業の可能性があるかに
ついて、患者、家族、医療者が事前に話し合っ
ておくことが重要と考えられる。しかし、本研究
では、小慢患者の雇用時の配慮として「主治医
と職務環境について相談」「外部機関との連携
支援体制」を行っていると回答した者は約 1 割
に留まっていた。自立支援員は移行医療と連
携しつつ、患者が疾患理解に基づいて企業に
必要な配慮を具体的に伝えられるよう支援する
必要がある。 

他方、就職前に自己の限界を見極めることは
患者本人にとっても困難であり、就労後には限
界を超えざるを得ないことがあること、病状の変
化やストレスなど事前に想定しづらいと言った
問題もある。本研究の対象者が所属する企業
でも、小慢患者の3年就業継続率が3割未満と
する回答が 45%を占めており、就職時のみでな
く、就労継続に向けた支援の必要性が示唆さ
れた。自立支援員は就職時のみでなく、就労後
も実情に合わせて配慮の内容を調整していけ
るよう支援することが望ましい。 

自由記述では、「障害の特性か本人の資質
かの見極めが難しい」「どの程度、どんな作業な
らできるかが見えない。また本人にやる気があ
るのか、周りと同じように接して欲しいのか、『障
害がある者」として配慮して欲しいのかがわから
ない」との声が聞かれた。小慢の多くは内部障
害であるため、見た目から病状を把握すること
が難しい。猪又(6)は先天性心疾患患者本人と
しての立場から、「就職ができた後にも長期間
収入を得るために、周囲への理解を促すスキル
を患者自身に持って欲しい」と述べ、周囲の納
得を得る説明の重要性を指摘している。また、
主治医との話し合いを通して、自身の病状につ
いて「24 時間 365 日重りをつけて生活している
ような状態であり、同じ作業・時間でも他の人よ
り疲れやすい」と説明することで周囲の理解が
得られたと述べている。小慢患者の病状は千差
万別であり、万人に共通する説明方法はないと
思われる。自立支援員には、自身や連携する
医療者、および先輩患者の経験も活用しながら、
個々の患者にあった説明方法を患者とともに検
討していくことが求められる。 
2．障害者雇用枠の活用 

仮想事例の雇用可能性に関して、「雇用は
難しい」との回答は小児がん患者で 43%と、先
天性心疾患患者の 28%に比べて高かった。事
例の ADL などは概ね同程度に設定されている

ため、この差は小児がん患者が障害者手帳を
持たない設定とされていたことが寄与したと考え
られる。本研究対象者の小慢患者の雇用経験
も一般枠「障害者枠で雇用経験あり」と回答した
者は 14%であり、「一般枠で雇用経験あり」の
9%に比べて高かった。 

小児がんは治療に伴う易疲労感などが身体
障害者手帳の適応となることは難しく、ハートリ
ンク共済の会員を対象とした調査では、国内の
小児がんサバイバーの障害者手帳取得率は
12%に留まるとされている(7)。他方、本研究班
が別途分析を担当した先天性心疾患患者団体
会員を対象とした調査では、身体障害者手帳
取得率は約 8 割とされている。両調査ともに特
定の会員を対象としているため数値を一般化す
ることは不適切であり、疾患別の比較に用いる
ことも難しい。しかし、小慢疾患の中でも手帳取
得が難しい疾患があることは推察される。 

一方で、前述の先天性心疾患患者団体会員
を対象とした調査では、身体障害者手帳取得
者の約半数は障害者雇用枠を利用して就労し
ており、小慢患者の就労にあたっては障害者手
帳が大きな役割を担うことが示されている。適応
に応じて手帳取得の可否はあるものの、先行研
究では手帳を含む福祉制度が自己申告制のた
め十分に活用されていないこと(8)、医療福祉
制度に対する要望の中で「就労や福祉の相談
に乗ってくれるスタッフ」が最も多いことが示され
ている(9)。これらを考慮すると、障害者手帳に
関して情報提供を行い、取得・利用について患
者・家族とともに検討することは、自立支援員の
役割の一つと言えるだろう。 
 
本研究の限界と今後の課題 

本研究はモニター会社登録者を対象としている
ため、結果にはバイアスが生じていると考えられる。
しかし、一般企業を対象に代表性の高いサンプリ
ングを行うことは困難であり、本研究結果は一定
の学術的価値を有すると考える。今後は、本研究
で対象に含まれなかった従業員 49名以下の企業
を対象に調査を実施し、従業員に目の届きやす
い小規模企業ならではの配慮や課題、雇用者側
の要望を明らかにする必要がある。また、本調査
では、仮想事例に対する雇用可能性などを対象
者に尋ねたが、仮想事例は 2 疾患群に限られて
おり、小慢を広く網羅していない。さらに仮想事例
で提示できる情報には限りがあるため、対象とな
った企業関係者も具体的な配慮を検討することが
難しいという限界もあった。今後は、本研究班に
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協力する企業関係者や自立支援員からの紹介に
より、小慢患者の雇用において先進的取組を行っ
ている企業を抽出し、これらの企業に視察及び聞
き取り調査を行うことで、就労支援に関する企業
側の好事例を収集する必要がある。これら複数の
調査結果を統合して、自立支援員の役割を明示
することが本研究班の課題である。 
 
E. 結論 

小児慢性特定疾病児童等自立支援員の役
割として、適切な仕事内容・勤務時間・勤務
場所、配慮を要する事項などを企業に具体的
に伝える方法を患者や家族と共に考えてい
くこと、障害者手帳取得・利用を患者や家族
と検討することことの必要性が示唆された。 
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