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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企業規模別に明らかにし、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】本研究では、平成 30 年度に実施した従業員 50 名以上の企業に勤務する人事・教育
部門担当者対象の質問紙調査データを使用した。加えて令和元年度には、より従業員数の少
ない企業の担当者の認識も明らかにするため、中小企業の活性化を目的とする研究会の会員
に対しても同様の質問紙調査を行った。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。平成 30 年、令和元年の調査データを統合し、回答内容を企業規模別に比較した。 

【結果】1516 名から有効回答を得た（平成 30 年度調査 1113 名、令和元年度調査 403 名）。対象
者の所属する企業の従業員数は 46 名以上の大企業が 1215 名（80.1%）、45 人以下の中小企業が
301 名（19.9%）であった。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
大企業 102 名（8.4%）、中小企業 5 名（1.7%）、「障害者枠で雇用経験あり」と回答した者は 165 名
（13.6%）、中小企業 3 名（1.0）であった。また、「雇用経験はないが興味はある」と回答した者は大企
業 464 名（38.2%）、中小企業 171 名（56.8%）であった。雇用経験がある場合、被雇用者の 3 年継
続率は 3 年未満との回答が企業規模によらず最多であった（大企業 43.2%、中小企業 50.0%）。仮
想 2 事例の雇用にあたって知りたいことは、大企業、中小企業ともに「どのような配慮が必要か」が最
多であり、中小企業では労働意欲、スキル、能力、積極性などがより重視される傾向にあった。仮想
事例の雇用にあたり心配なことは、大企業、中小企業ともに「適当な仕事があるか」が最多で、中小
企業ではバリアフリー対応、他の従業員との公平性、他の従業員の理解、雇用継続困難時の受け皿、
長期休業時の対応を懸念する傾向にあった。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」と回答した者が大企業 664 名（54.7%）、中小企業 230（73.6%）であり、中小
企業でニーズが有意に高かった。 
【結論】中小企業の多くは小慢患者の雇用経験を持たないが、雇用に興味は持っていた。また、
中小企業では、個人の意欲や能力、態度が重視される傾向にあった。小児慢性特定疾病児童
等自立支援員の役割として、患者と雇用に興味を持つ中小企業との橋渡しに加え、患者の労働
意欲、スキル、能力、積極性、さらに職場定着を促すために移行医療支援センターや就労支援制度、
NPO などとの連携が必要である。 
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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。 

そこで本研究班ではまず、平成 30年度に
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・教育部門担当者を対象
に質問紙調査を行った。平成 30年 4 月より
障害者雇用率制度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、調査を実施した令和元年 1月時点
では対応準備中の企業も多いと考えられた。
そのため、平成 30 年度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。 

これに引き続き、令和元年度には、障害者
雇用率制度の対象外となる、より小さな規模
の企業も対象に含め、企業規模別に人事・教
育担当者の認識を明らかにすることを目的
に調査を行なった。企業規模別に担当者の認
識を明らかにすることにより、小慢自立支援
員が企業特性を踏まえ、個々の患者に即した
就労支援を行う際の基礎資料になる可能性
がある。 

 
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 

本研究の対象者は平成 30 年度と令和元年
度に実施した 2つの調査の対象者からなる。
平成 30 年度に実施した調査（以下、平成 30
年度調査）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。令和
元年度に実施した調査（以下、令和元年度調
査）の対象者は、中小企業の活性化を目的と
する研究会の会員のうち、人事・教育を担当
する 20 歳以上の男女とした。 
3．調査方法 

モニター会社より、適格基準を満たす対象に
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
期間は平成 30 年度調査は令和元年 1 月、令
和元年度調査は令和元年 10 月から 12 月であ
った。 
4．調査内容 

平成 30 年度調査と令和元年度調査で共通
の質問紙を用いて、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。2事例の詳
細を表 1に示す。 
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また、令和元年度調査に限り、小児期発症
疾患患者を雇用するメリットに関する対象
者の認識を尋ねた。 
5．分析方法 

各調査項目について、記述統計量を算出し
た。次いで、対象者を所属企業の規模別に、従
業員数 46 人以上所属者と、45 人以下所属者
の 2 群に分け比較した。比較には変数の種類・
分布に応じて、t 検定、カイ二乗検定、フィッシ
ャーの直接確率検定を用いた。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 
１．対象者背景（表 2） 

計 1516 名から有効回答を得た（平成 30 年
度調査 1113 名、令和元年度調査 403 名）。対
象者の所属する企業の従業員数は 46 名以上
の大企業が 1215 名（80.1%）、45 人以下の中
小企業が 301 名（19.9%）であった。 

対象者の人事採用への関与状況（複数回
答）では、大企業では人事担当部署に所属して
いる者が 773 名（63.6%）と最多であったのに対
し、中小企業では「経営者として人事に関与」が
258 名（85.7%）と最多であった。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
答した者は大企業 102 名（8.4%）、中小企業 5
名（1.7%）、「障害者枠で雇用経験あり」と回答
した者は 165 名（13.6%）、中小企業 3 名（1.0）
であった。また、「雇用経験はないが興味はあ
る」と回答した者は大企業 464 名（38.2%）、中
小企業 171 名（56.8%）であった。 
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
「障害者枠で雇用経験あり」と回答した 237 名
（大企業 229 名、中小企業 8 名）に小慢患者の
雇用状況を尋ねたところ、雇用形態は大企業で
は「正規社員（障害者枠）」が 105 名（45.9%）と
最多であり、中小企業では「正規社員（一般
枠）」が 4 名（50.0%）と最多であった。3 年継続
率は 3 年未満との回答が企業規模によらず最
多であった（大企業 43.2%、中小企業 50.0%）。
行っている配慮は、全対象者では「短時間労

働」「長期休暇しても雇用継続」「フレックス制」
の順で多かった。企業規模別の比較では、「従
業員の幸せを最優先する」のみで、中小企業の
方が有意に選択した者が多かった（大企業
9.2%、中小企業 37.5%、p=0.04）。「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
ハローワークが最多であった。 
3．仮想事例 1（先天性心疾患患者）の雇用可
能性（表 4） 

仮想事例 1 が有する先天性心疾患に対する
認知度は、企業規模によらず「名前だけ知って
いる」と回答した者が 5 割台であったが、中小企
業 で 認 知 度 が 有 意 に 低 い 傾 向 に あ っ た
（p<0.01）。雇用可能性（複数回答）に関しては、
大企業では「非正規社員（障害者枠）の可能性
あり」368 名（30.3%）、「短時間労働者（障害者
枠）の可能性あり」350 名（28.8%）、「正規社員
（障害者枠）の可能性あり」334 名（27.5%）の順
で多く、障害者枠での雇用が上位を占めた。一
方、中小企業では「短時間労働者（障害者枠）
の可能性あり」125 名（41.5%）、「短時間労働
者（一般枠）の可能性あり」92 名（30.6%）、「非
正規社員（障害者枠）の可能性あり」78 名
（25.9%）の順で多く、一般雇用枠と障害者枠で
の雇用が混在していた。カイ二乗検定を用いた
群間比較では、大企業で「正規社員（一般枠）
の 可 能 性 あ り 」 と の 回 答 者 が 有 意 に 多 く
（p<0.01）、中小企業で「短時間労働者（一般
枠）の可能性あり」「短時間労働者（障害者枠）
の可能性あり」「在宅ワーク雇用の可能性あり」
と回答した者が有意に多かった（いずれも
p<0.01）。「雇用は難しい」との回答は企業規模
別に有意差はなく、いずれも 27%台であった。 

仮想事例の雇用にあたって知りたいことでは、
企業規模によらず「どのような配慮が必要か」が
最多であった。群間比較では大企業で「突然の
欠勤や長期休業の可能性があるか」との回答が
有意に多かった（p<0.01）。一方、中小企業で
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」「能力的に貢献できるか」「本
人が体調悪化前に相談できるか」「自分にでき
ることを率先してやってくれるか」との回答が有
意に多かった。 

仮想事例の雇用にあたって心配なことでは、
企業規模によらず「適当な仕事があるか」が最
多であった。群間比較では、大企業では「勤務
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場所を配慮できるか」「部署異動を配慮できる
か」「雇用にトップの理解が得られるか」との回
答が有意に多かった（いずれも p<0.01）。中小
企業では「バリアフリー対応できるか」「公平に
給与・昇給昇格などを検討できるか」「従業員が
障害特性を理解できるか」「雇用継続困難時に
受け皿があるか」「長期休業した場合対応でき
るか」との回答が有意に多かった（いずれも
p<0.01）。 

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
大 企 業 775 名 （ 63.8% ） 、 中 小 企 業 230
（76.4%）であり、中小企業でニーズが有意に高
かった。 
4．仮想事例 2（小児がん患者）の雇用可能性
（表 5） 

仮想事例 2 が有する小児がんに対する認知
度は、企業規模によらず「名前だけ知っている」
と回答した者が 7 割台であったが、中小企業で
認知度が有意に低い傾向にあった（p<0.01）。
雇用可能性（複数回答）に関しては、企業規模
によらず「短時間労働者（一般枠）の可能性あ
り」が最多であり、中小企業で有意に回答が多
い傾向にあった（大企業 35.4%、中小企業
47.2%、p<0.01）。「雇用は難しい」との回答は
大企業で有意に多かった（大企業 41.7%、中
小企業 34.2%、p=0.02）。 

仮想事例の雇用にあたって知りたいことでは、
企業規模によらず「どのような配慮が必要か」が
最多であった。群間比較では中小企業で「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」「能力的に貢献できるか」「自分にできる
ことを率先してやってくれるか」との回答が有意
に多かった。 

仮想事例の雇用にあたって心配なことでは、
企業規模によらず「適当な仕事があるか」が最
多であった。群間比較では、大企業では「勤務
時間を配慮できるか」「勤務場所を配慮できる
か」「部署異動を配慮できるか」「雇用にトップの
理解が得られるか」「転勤を配慮できるか」との
回答が有意に多かった（いずれも p<0.01）。中
小企業では「バリアフリー対応できるか」「公平
に給与・昇給昇格などを検討できるか」「従業員
が障害特性を理解できるか」「雇用継続困難時
に受け皿があるか」「長期休業した場合対応で
きるか」との回答が有意に多かった（いずれも
p<0.01）。 

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
大 企 業 664 名 （ 54.7% ） 、 中 小 企 業 230
（73.6%）であり、中小企業でニーズが有意に高
かった。 
4．障害者を雇用するメリット（表 6） 

令和元年度調査に限り、小慢患者を雇用す
るメリットを対象者に尋ねたところ、企業規模に
よらず「多様性に対する社員の理解促進」との
回答が最多であった。群間比較では大企業で
「多様性に対する社員の理解促進」「職場環境
改善」「企業イメージの向上」「法定雇用率の遵
守」との回答が有意に多かった。中小企業では
「助成金（特定求職者雇用開発助成金など） 」
「特になし」との回答が有意に多かった。 

 
D. 考察 

本研究では小慢に特化して、企業側の視点
から患者の雇用可能性及び合理的配慮を検討
した。平成 30 年度には従業員 50 名以上の企
業を中心に検討したが、令和元年度にはより小
規模の企業も対象とし、企業規模別の比較を行
った。本研究で得られた重要な知見は以下の 3
点である: 1. 中小企業の多くは小慢患者の雇
用経験を持たないが、半数以上が雇用に興味
を持っている。2. 中小企業では「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」
「能力的に貢献できるか」「本人が体調悪化前
に相談できるか」「自分にできることを率先して
やってくれるか」など、個人の意欲や態度が重
視される傾向にある。3. 中小企業では自立支
援員に対するニーズが相対的に高い。以下、こ
の 3 点に沿って考察する。 
 
１．小慢患者雇用に対する中小企業の興味 

対象者のうち、「雇用経験はないが興味はあ
る」と回答した者は大企業 38%、中小企業 57%
であった。本研究における中小企業の定義は
「従業員数 45 名以下の企業」であり、これらは
障害者雇用率制度の対象外である。小慢患者
雇用のメリットについての回答では企業規模を
問わず「多様性に対する社員の理解促進」「働
き手の確保」などが上位だったが、中小企業で
は「助成金（特定求職者雇用開発助成金な
ど）」との回答が有意に多かった。障害者雇用
率制度の対象外となる中小企業でも、障害者
雇用に独自のメリットを見出していると考えられ
る。 

本研究で提示した仮想 2 事例の雇用可能性
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については、障害者手帳を有し障害者雇用枠
を用いた就職を検討している先天性心疾患患
者（事例 1）について、「雇用は難しい」との回答
は企業規模別に有意差はなく、いずれも 27%
台であった。一方で、障害者手帳を持たず、障
害者雇用枠が利用できない小児がん患者（事
例 2）については、「雇用は難しい」との回答は
中小企業の方が大企業より少なく（大企業 42%、
中小企業 34%）、中小企業で短時間勤務や在
宅ワークの可能ありとの回答が多かった。この
結果も、中小企業が障害者雇用率制度以外で
小慢患者の雇用に意義を感じている可能性を
示唆している。短時間労働や短時間勤務は体
力に不安があったり体調が不安定な内部障害
者にニーズのある勤務形態とされている(4)。中
小企業での小慢患者の雇用が普及することで、
患者の望む勤務形態が実現する可能性があ
る。 
2. 中小企業が雇用にあたり知りたい・心配なこ
と 

本研究の対象者において、仮想事例の雇用
にあたって知りたいことは、企業規模、および事
例 1 と 2 によらず同様の傾向を示した。すなわ
ち、大企業、中小企業ともに「どのような配慮が
必要か」が最多であり、中小企業では労働意欲、
スキル、能力、積極性などがより重視される傾
向にあった。中小企業では従業員数が限られ
ているため、より実務的な貢献を求められてい
ると推察される。 

これらの能力は職業準備性ピラミッドでは、最
上位の「職業適性」にあたり、その準備段階に
はマナー、報告連絡相談、規則の厳守などから
なる「基本的労働習慣」があり、さらにコミュニケ
ーションや協調性などからなる「対人スキル」、
規則正しい生活などからなる「日常生活管理」、
障害の理解、健康維持などからなる「健康管
理」があるとされる。中小企業では、より高次の
職業準備性が求められていると言えよう。近年
注目されている移行期医療においては疾患の
理解促進（職業準備性ピラミッドでは「健康管
理」に相当）が推奨されているが、小慢自立支
援においては、労働意欲、スキル、能力、積極
性などを高めるため、就労支援制度や NPO な
どとの連携が求められる。 

仮想事例の雇用にあたり心配なことも、企業
規模、および事例 1 と 2 によらず同様の傾向を
示した。すなわち、大企業、中小企業ともに「適
当な仕事があるか」が最多で、中小企業ではバ

リアフリー対応、他の従業員との公平性、他の
従業員の理解、雇用継続困難時の受け皿、長
期休業時の対応を懸念する傾向にあった。これ
らはいずれも従業員数が限られていることに起
因すると考えられる。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。企業側からの説明や公平性に配慮した待
遇面の調整も重要だが、猪又が先天性心疾患
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」(5)と述
べているように、周囲の納得を得るための本人
からの説明も重要だろう。 
3. 中小企業における自立支援員へのニーズ 

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」と回答した者は
中小企業で 76%と、大企業 64%に比して有意
に多かった。この要因として、過去の小慢患者
の雇用経験がないこと、障害者雇用担当者が
いないこと、就業ガイドラインなどがないことが
考えられる。前述のように中小企業における小
慢患者雇用への興味は低くないため、小慢患
者と中小企業、および就労支援制度や NPO を
つなぐ存在として、小慢自立支援員に期待され
る役割は大きい。 

他方、先行研究では従業員数 50 人未満の
企業における障害者の就職 1 年後の職場定着
率は、より大きな規模の企業より低いとされてい
る(6)。本研究では小慢患者を雇用した経験の
ある中小企業に勤務する対象者は 8 名のみで
あったが、その半数が 3 年就業継続率は 3 割
未満と回答しており、職場定着率の低さが窺わ
れた。小慢自立支援員に、は就労のための橋
渡しを行うと同時に就労を継続するための支援
も求められる。 
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する
平成 30 年度調査と、中小企業の活性化を目的
とする研究会の会員を対象とした令和元年度
調査の 2 つのデータを用いた。結果、本研究に
おいて「中小企業」所属者に分類された対象者
301 名中 291 名（97%）は令和元年度調査の対
象者で占められていた。結果として、本研究結
果における「中小企業」の意見は、令和元年度
調査の対象者である研究会の会員の意見に偏
り、バイアスが生じている。さらに、平成 30 年度
調査の対象者もモニター企業登録者に限られ
ており、バイアスが生じている。しかし、一般企



 

101 
 

業を対象に代表性の高いサンプリングを行うこ
とは困難なため、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、ハローワークを
介して就職した小慢患者事例など、より限定的
ではあるものの適格基準が明確で一般化可能
性の高い対象集団を設定し研究を行う必要性
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、小慢患者の雇用におい
て先進的取組を行っている企業への視察及び
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。また、
小慢自立支援事業として就労支援を積極的に
行なっている自治体への視察及び聞き取り調
査を行い、自立支援員の具体的な活動方針を
明示することが必要である。 
 
E. 結論 

企業の人事・教育部門担当者を対象に自記
式質問紙調査を行い、小児慢性特定疾病を有
する患者の雇用可能性と合理的配慮を企業
規模別に検討した。1516 名の回答から以下
の知見を得た： 
1. 中小企業の多くは小慢患者の雇用経験を
持たないが、半数以上が雇用に興味を持って
いる。 
2. 中小企業では「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」「能力的
に貢献できるか」「本人が体調悪化前に相談
できるか」「自分にできることを率先してや
ってくれるか」など、個人の意欲や態度が重
視される傾向にある。 
3. 中小企業では自立支援員に対するニーズ
が比較的高い。 
 小慢自立支援員には、小慢患者と雇用に興
味を持つ中小企業との橋渡しに加え、患者の
労働意欲、スキル、能力、積極性、さらに職場
定着を促すために移行医療支援センターや就
労支援制度、NPO などと連携することが求めら
れる。 
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