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令和 6 年度厚生労働科学研究費補助金（循環器疾患・糖尿病等生活習慣病対策総合研究事業） 

総括研究報告書 

「成人先天性心疾患に罹患した成人の社会参加に係る支援体制の充実に資する研究」 
 

研究代表者 小板橋 俊美 北里大学医学部循環器内科学 講師 
 

研究要旨 

成人先天性心疾患（ACHD : Adult congenital heart disease）患者の社会参加に伴う問題は多岐に

渡る。ACHD特有の疾患としての多様性に加え、患者をとりまく社会的環境要因が複雑に絡み合い、効

果的な解決策を見出すことは容易ではない。各科の専門医および多職種の研究分担者・協力者からな

る本研究班では、先天性心疾患患者と患者をとりまく社会的環境要因に多角的視点でアプローチし、

先天性心疾患患者が社会参加するための課題の整理と、そのために必要な患者自身と患者を支援する

者のそれぞれに対して提供すべき情報や支援の整理、効果的な介入手法の検討及び介入に必要なツー

ルの作成を行った。 

研究の概要： 

社会参加の一つとして「就労」を中心に、a. 先天性心疾患患者本人、b. 医療者／医療機関、c. 企

業／事業主／一般市民、d.社会保障制度／就労支援の 4つの視点において各分野の現状把握と課題の

抽出および整理を行い、下記の７つの課題を挙げて更なる調査を進め、解析した。 

1. 成人先天性心疾患患者を対象に、看護師、心理職の 2つの視点でデプスインタビュー調査を行っ

た。得られた知見から、「満足のいく就労」を実現するために患者が知るべき情報をまとめた。 

2.小児期の経験と小児科医の言動は、成人期の社会参加の在り方に影響することが予想された。小

児科医の意識調査として、現在の小児循環器診療に携わる医療者を対象として、就労支援への姿

勢および患者の運動管理に関する webアンケート調査を行った。 

3．就労を含めた過度な活動は心負荷となり心病態を悪化させる。過負荷を回避する働き方を模索す

るため、成人先天性心疾患患者の身体活動状況を同年代の一般住民と比較し、身体機能・臨床背

景・就労状況との関連を明らかにすることを目的とし、成人先天性心疾患患者を対象に質問紙・

身体機能測定・アプリによる身体活動評価を行った。 

4.職場で合理的配慮を受けるには、産業医と主治医、職場（企業）と主治医の連携が重要であり、

産業医と循環器内科医、ソーシャルワーカーの対話による課題抽出とツールの作成を試みた。 

5.理想的な就労を叶えるためには、患者の自己理解（将来設計）が重要である。小児期から備えが

できるように「先天性心疾患を持つ中高生に対する就労支援ワークブック」を作成した。 

6.社会保障制度の有益性は明白ながら臨床現場での活用は不十分であった。必要な患者での適切な

利用を促進するため医師の支援策として、制度利用のシンプルリーフレットを作成し、ACHD診療

施設と医師の意識調査・施設実態調査を行ってニーズの高さと汎用性を確認した。ACHD診療の臨

床現場での使用後評価を受けてブラッシュアップをした完成版を作成した。 

7.「成人先天性心疾患患者が生きやすい世の中」にするため「心不全」や「ACHD」に関する社会へ

の啓発を目指す上で、一般市民モニター回答者（n=3,000（男性 1,500））に対して意識調査を行

い、ACHDを持ちながら働くことに対する市民意識や社会支援状況を検討した。 

 

研究結果： 

先天性心疾患患者が満足のいく社会参加を実現するための鍵は、患者本人が必要な情報を「知る」

ことであり、自分自身で「気づくこと」であった。この「知識」と「気づき」が患者の意識と考えを

変え、行動を変える。医療者の役割は、患者が満足のいく社会参加を実現するために必要な情報を適

切に提供し、行動をサポートすること、また患者が職場での理解と協力を得られやすくするために「先

天性心疾患」や「心不全」を世間に適切に啓発することである。患者が知るべき、また医療者がそれ

ぞれの立場で提供すべき情報をまとめ、サポートに役立つツールを作成した。 
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A.研究目的  

先天性心疾患は、100人に 1人の割合で生じる

疾患であり、医療の進歩に伴い、適切な治療

を受けることで長期生存が可能となってきた。

その結果、患者の多くが成人し、移行期医療

や患者の社会参加に伴う問題が出現しており、

令和 2年 10 月に閣議決定された第 1期循環器

病対策推進基本計画において、小児期・若年

期からの配慮が必要な循環器病への対策に取

り組むことについて記載されている。先天性

心疾患を有する患者が社会的に自立すること

を目指すに当たっての困難は多く、社会参加

に伴う経済的・精神的苦痛が患者の QOL を低

下させており、本研究では、先天性心疾患患

者が社会的に自立することを目指すに当たっ

ての問題点の整理と患者への支援の質の改善

のための方策を検討することを目標とする 

（ https://www.mhlw.go.jp/content/10600

000/001025129.pdf ）。 

各科の専門医（ACHD専門医、循環器内科医、

小児循環器内科医、産業医）および多職種（看

護師、ソーシャルワーカー、理学療法士、心

理職）企業、患者の研究分担者・協力者から

なる本研究班で、先天性心疾患患者と患者を

とりまく社会的環境要因に多角的視点でアプ

ローチし、先天性心疾患患者が社会参加する

ための課題の整理と、そのために必要な患者

自身と患者を支援する者のそれぞれに対して

提供すべき情報や支援の整理、効果的な介入

手法の検討及び介入に必要なツールの作成を

行う。 

B.研究方法と C.結果 

前年度は、社会参加の一つとして先天性心疾

患患者の「就労」を中心に、a. 成人先天性心疾

患患者本人、b. 医療者／医療機関、c. 企業／

事業主／一般市民、d.社会保障制度／就労支援

の視点において各分野の現状把握とヒアリング

を行った。その結果、課題の整理および解決策

のキーワードとして「小児科医の影響力」「小児

期の経験」「病気の開示」「運動制限」「心臓病で

あることの気づき～病みの軌跡を知る」「将来設

計」「try and error」「就労制限」「能力の明確

化」「職場（社会）の理解」「制度利用」「メンタ

ルサポート」が浮上した。今年度はこれらを軸

に下記７つの課題に取り組んだ。 

 

１．成人先天性心疾患患者を対象としたデプス

インタビュー調査 

前年度の予備調査から、患者本人から得られ

る経験や時間軸を加味した情報は、課題の抽出

のみならず具体的な解決策のヒントも与えて

くれることに気づき、今年度は、看護師、心理

職の 2つの視点で、それぞれ 50名、12名の ACHD

患者を対象にデプスインタビュー調査を行っ

た。その結果、満足のいく就労を実現している

患者では、「適度な理解を得て仕事と治療の両

立を行っていた」ことが明らかとなった。初め

から満足のいく就労を実現できなかった患者

も、ある時点での「心臓病」であることの気付

きと受け入れにより、考え方や行動の変化がみ

られた。また、重症度に関わらず「働き方」が

就労継続に影響し、長時間労働、不規則な勤務、

休憩の少なさなどが体調の悪化に繋がってい

る現状が明らかとなった。これらの結果を受け

て満足のいく就労を実現するために患者が知

るべき情報を報告書にまとめた(詳細は、岡田

および小板橋・阿古研究分担者の分担研究報告

書と吉田・高橋研究協力者作成の資料１を参

照)。 

 

２．就労に関する小児循環器医師の意識調査 

患者の経験談から、小児科医の行動（声掛けや

https://www.mhlw.go.jp/content/10600000/001025129.pdf
https://www.mhlw.go.jp/content/10600000/001025129.pdf
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運動制限の指示）や小児期の経験が成人期の社

会参加の在り方に大きな影響を及ぼしている可

能性が示唆された。 

今年度は小児科医の意識調査として、現在の小

児循環器診療に携わる医療者を対象として、就

労支援への姿勢および患者の運動管理に関する

web アンケート調査を行った。その結果、日本

小児循環器学会の会員 560 名から回答を得た。

小児科医師は患者に疾患の説明は丁寧に行って

いるものの、ソーシャルワーカーへの紹介・障

害者手帳の取得・企業側への情報提供など、患

者が就労する際に具体的に役に立つ支援が不足

している現状が明らかとなった。また、学校で

の運動制限について、ファロー四徴症術後 10

歳男児の架空患者を具体例として挙げ、学校生

活管理指導票の管理区分を質問したところ、

（E・可）22.9％、（E・禁）35.2％、(D)25.7％、

（C）11.8％、（B）1.1％と、同一の症例にもか

かわらず、医師の運動管理にはかなりの幅があ

ることが明らかとなった。影響している因子を

解析した結果、【ACHD診療経験の少なさ】【診療

年数の長さ】【学生時代の運動部活動の経験】が、

患者により厳しい運動制限を課す姿勢と関連し

ており、結果として患者の【チャレンジしよう

とするマインド】を阻害している可能性が示唆

された（詳細は平田研究分担者の分担研究報告

書を参照）。 

 

３．成人先天性心疾患患者の運動機能と身体活

動量の調査 

過度な活動は心負荷となり心病態を悪化させ、

病みの軌跡を進行させる。過度な心負荷を回避

する適度な就労条件や働き方を模索するため、

ACHD 患者の身体活動状況を同年代の一般住民

と比較し、身体機能・臨床背景・就労状況との

関連を明らかにすることを目的とした調査を行

った。北里大学病院通院または患者会を通じて

参加した 18〜59歳の ACHD 患者 210例を対象と

し、質問紙・身体機能測定・アプリによる身体

活動評価を行った。その結果、ACHD患者の歩数

や移動距離は一般住民と比べて低く、身体活動

量の低下が示された。就労群は非就労群に比べ

筋力や身体活動量が高く、正規雇用群では身体

機能の良好な傾向がみられた。身体機能は就労

に関連する可能性があり、今後の支援には客観

的な機能評価に基づく支援方針が求められる

（詳細は神谷研究分担者の分担研究報告書を参

照）。 

 

４．職場と主治医の連携 

成人先天性心疾患患者が職場での適切な配慮

を得るために、産業医と主治医、職場（企業）

と主治医の連携が重要である。スムーズな連携

を実現させるための具体策を立てることを目的

とし、産業医、循環器内科医、ソーシャルワー

カーで議論したが、ACHDおよび職場環境、関連

因子があまりにも多様性に富み、現状利用でき

るツール（治療と仕事の両立支援関係様式

https://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/b

unya/0000115267.html ）以上の成果物の作成

には至らなかった。 

 

５．心理側面を考慮した支援 

患者が理想的な就労を叶えるためには、患者の

自己理解が重要である。将来を見据え、中高生

から意識的に取り組むためのツールを江口研究

分担者が中心となり、小児科医、循環器内科医、

ACHD患者の意見を盛り込み「先天性心疾患を持

つ中高生に対する就労支援ワークブック」を作

成した（詳細は江口研究分担者の分担研究報告

書と資料 6を参照）。 

また、患者が将来設計を行うにあたり、先輩患

者であるピアサポーターの存在も大きい。自身

が ACHD 患者である研究協力者の要望および提
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案を受け、院内で ACHD患者同士が交流できる情

報交換の場「先天性心疾患患者さんの集い」を

設け、意義とニーズを確認した（詳細は小板橋

および早坂研究分担者の分担研究報告書を参

照）。 

 

６． 成人先天性心疾患患者の社会保障制度に関

する施設・医師における実態調査と「社会保障

制度早見ツール」の作成 

ACHD 患者の社会参加をサポートする効果的

で利用可能な社会保障制度はあるものの、医師

の知識は乏しく、必要な患者に適切なタイミン

グで提示することが難しい。また、多忙な外来

診療の中で複雑な制度を確認しながら該当・非

該当を判断するのは至難の業である。現状把握

のため、制度や就労に関する医師の認識度およ

び施設の就労支援体制の実態調査を ACHD 診療

施設（JNCVD-ACHD参加施設）と医師を対象に行

った。患者の就労や経済状況を気にして診療を

行っている医師がほとんどあったが、十分な制

度利用の案内ができていない現状が明らかにな

った。適切な制度利用を促すために、多忙な外

来でも活用できるシンプルツールを作成し、ニ

ーズの高さと汎用性を確認した。ACHD診療の臨

床現場での使用後評価を受けてブラッシュアッ

プをした完成版（資料 5）を北里大学病院のホ

ームページ、循環器内科の診療科 WEB サイト

（https://www.khp.kitasato-u.ac.jp/ska/cardio

vascular/about/labo/achd.asp）に PDF（閲覧

用と印刷用）で掲載した（詳細は小板橋および

早坂研究分担者の分担研究報告書を参照）。 

 

７. 一般市民の意識調査 

「ACHD患者が生きやすい世の中」にするため

「心不全」や「ACHD」に関する社会への啓発を

目指す上で、一般市民モニター回答者（n=3,000

（男性 1,500））に対して意識調査を行い、ACHD

を持ちながら働くことに対する市民意識や社会

支援状況を検討した。ACHD 当事者と一般市民で

は、ACHDを持ちながら社会生活を送り働くうえ

での意識や実際の困難さについて、認識の相違

があることが判明した。全体的な傾向として、

当事者やその周辺（家族、学校時代の同級生や

友人）は、ACHDを持ちながらもそれほど大きな

運動制限はなく、仕事においても通常と大きく

異ならず取組めるという意識がある一方で、一

般市民では ACHD を持つ方の実際は運動や仕事

における制限事項が多く仕事しづらい環境が多

いのではないかと考えていることが示唆された

（詳細は武藤研究分担者の分担研究報告書を参

照）。 

 

（倫理面への配慮）各研究は、所定の倫理委員

会の審査・承認を得た。 

 

D. 考察 

 昨年度の本研究班の活動から浮上した「小児 

科医の影響力」「小児期の経験」「病気の開示」 

「運動制限」「心臓病であることの気づき～病

みの軌跡を知る」「将来設計」「try and error」

「就労制限」「能力の明確化」「職場（社会）の

理解」「制度利用」「メンタルサポート」のキー

ワード は、今年度の取り組みを経て、ACHD 患

者の社会参加に影響を与える重要な因子として

より確かなものとなった。そして、それらに共

通することは「知ることの重要性」である。 

 

1．満足のいく就労を実現するには 

看護師（岡田研究分担者）、心理職（吉田・高

橋研究協力者）の 2つの視点による ACHD患者本

人へのデプスインタビュー調査で得られた知見

は大変有意義であった。就労を社会参加の 1つ

の重要な因子とした時、「満足のいく就労」を実

現している患者、できなかった患者、初めは実
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現できなかったがその後実現に至った患者が存

在し、その違いと影響を及ぼした因子を解析し

た。吉田研究協力者の作成した資料１には時間

軸を含めた詳細な経過と解析が記されている。 

満足のいく就労を実現している患者の特徴と

して、自分自身の能力（能力の明確化）と限界

(ボーダーライン)を知っている、体調管理がで

きる（体調を把握しながら働き方を調整できる）、

柔軟な考えができる、目標がある、サポート（人、

社会保障制度利用）の活用を知っている、適度

な理解を得るための周囲への伝え方（病気の開

示）を知っていることが挙げられた。初めから

長期展望を見据え、心疾患を持ちながら持続可

能な職業や職場、仕事内容を選択し満足のいく

就労を長期に継続できている患者もいるが、誰

もが初めからそのような対応ができるわけでは

ない。無症状であれば、心臓病患者であること

を意識した就労選択は難しい傾向がある。最初

から心臓病を意識し長期展望を見据えて就労選

択をした（将来設計）患者は小児科医の声掛け

（小児科医の影響力）がきっかけだった。特に

声掛けもなく、無症状の患者は、「症状がでた時」

に初めて自分が「心臓病」であることを実感し、

心臓病を意識した長期展望（心臓病であること

の気づき～病みの軌跡を知る）を見据えた働き

方を考えられるようになっていた。働き方を見

直して、就労の継続を実現した患者もいたが、

「疲れやすくなった」「できていた仕事ができな

くなってきた」ことを実感しつつ「体調の悪化

により休みがち」となり、自分でもその原因が

わからずに精神を病み、退職に追い込まれた患

者もみられた。「病みの軌跡」を知っていれば、

その前に適切な対応ができたのかもしれない。

一方で、症状の出現により、転職や配置転換を

余技なくされた患者であっても、それまでの仕

事に従事してきたことに後悔はしていない患者

も一定数存在した。意図してかしないでかは

様々であったが、「やれる時にやれることにチャ

レンジする」という選択肢も十分にあることを

示唆している。ただし、どんな仕事であれ、心

不全増悪をきたし病みの軌跡を進行させる原因

となる無理な働き方は回避しなければならない。 

 

２．体調に応じた働き方を目指す 

働き方の選択に重視されていたのは「体力」

であった。しかし、たとえ体力を考慮して選択

した職業でも、仕事内容や量は実際に経験して

みないと体調への影響は分からない。デプスイ

ンタビューで聞かれた「長時間働くとその後は

廃人になる」「疲れきって週末はぐったりしてい

る」という自覚症状は明らかなオーバーワーク

の結果として分かりやすいが、動悸や息切れ、

浮腫、腹部膨満などの症状が「心不全増悪」の

症状と分からず、起坐呼吸（NYHA 機能分類 IV

度）にまで重症化して緊急入院となっていた患

者もみられた。医療者は、オーバーワークが心

負荷となり心不全増悪をきたし得ることを予め

伝えておかねばならない。社会人となり、責任

のある仕事や経済状況に直結する仕事をもつと、

自分の体調を顧みず頑張りすぎてしまいがちで

ある。しかし、ひとたび心病態が悪化すれば、

就労ができなくなるばかりか、長期の治療入院

を要したり、身体機能の回復が得られず、病み

の軌跡を進めることにもなる。無理をしたその

先を見通して行動できねばならない。たとえ無

症状であっても、心疾患を持っている限り心不

全進展 stage Bであり、いつでも心不全増悪や

不整脈が出現する可能性があること、どのよう

な症状で発症するのか、回避すべき増悪因子は

何かを、少なくとも就労前にはしっかり教育し

ておく必要がある。資料 2 に患者に伝えたいこ

とをまとめた。 

 

３．病気の開示と周囲への伝え方 
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体調を崩さない働き方を模索する上で重要な

ことの 1つが病気の開示である。しかし、周囲

への伝え方は難しい。デプスインタビューでは、

最初の就職の際、面談で病気を開示して不採用

になった経験を持つ患者もいた。しかし、その

経験を活かし、次の病気の開示の機会では「通

院の必要性」や「今後配慮が必要となる可能性」

は主張しつつ、「今できること」を明確に伝え、

採用に至ったそうだ。他にも「心疾患患者だか

らこその強み」をアピールし、就職した患者も

いた。「心臓病を持っていても今はできること」

と「必要とする具体的な配慮」を明確に伝える

ことがコツだと思われる。具体的な病気の開示

方法は、先輩患者の経験談が参考になり、直接

きけるピアサポーターや患者同士の交流の場が

有効と思われる。 

また、あえて病気の開示をしていなくても、

就労に影響のない ACHD患者も存在する。現状お

よび近い将来、特に配慮が必要なければ開示の

意義は乏しいかもしれない。 

病気の開示で得られるメリットは、「理解が得

られやすい」「業務内容や休暇の調整がしやす

い」「融通が利きやすい」ことが挙げられる。「で

きることとできないこと」「通院の必要性」を明

確に伝えることによって、相談もしやすく、体

調にあわせた働き方を実現しやすくなる。一方

で、「心臓病」に対するイメージで過度な心配や

不安を持たれ、希望しない「就労制限」をかけ

られる懸念もある。「適度な理解を得て仕事と治

療の両立」を実現している患者は、信頼できる

人、業務調整によって負担をかける人などに絞

って、必要な情報だけをうまく開示していた。

理想的な働き方を達成するために有効な開示

（誰に、何を、どの程度知って欲しい、知って

もらう必要があるか）を実行するためには、ま

ずは患者が自分自身のことをよく知り、伝えた

いことを整理しまとめておく必要がある。そし

て、周囲の理解と協力を得て合理的配慮を受け

るには、普段からの患者自身の姿勢も重要であ

る。配慮を受けることを当然の権利として主張

するのではなく、疾患管理が良好な時には積極

的に他人のサポートに回る、心遣いをするなど

協力的な姿勢をみせることや、普段から信頼関

係と良好な人間関係を構築しておくことも大切

である。 

なお、小児期に病気の開示に伴い、いやな経

験をした患者は、成人期に病気の開示に消極的

な傾向がみられた。特に学校で運動制限が実施

される際には目立ってしまい、本人が望まなく

ても周囲に開示せざるを得ない状況となること

もある。成人期の患者の行動に、「小児期の経

験」や「運動制限」が影響していることは、多

くの小児科医にも知って欲しい。 

 

４．「運動制限」の及ぼす影響の大きさ 

平田研究分担者の小児科医を対象に行ったア

ンケート調査研究にて、「ファロー四徴症術後

10歳男児の架空患者」を挙げ、学校生活管理指

導票の管理区分を質問したところ、同一の症例

にもかかわらず、医師の運動管理にはかなりの

幅があった結果は興味深い。【ACHD 診療経験の

少なさ】【診療年数の長さ】【学生時代の運動部

活動の経験】が、患者により厳しい運動制限を

課す姿勢と関連していた。デプスインタビュー

では、「運動制限」を受けたことにより、望まな

い病気の開示を迫られたり、時にいじめの対象

となったり、辛い経験に結びついている声が複

数きかれた。不要な運動制限はすべきではない。

また、過度な運動制限は体力への影響も懸念さ

れる。ACHD患者の身体活動状況を同年代の一般

住民と比較した神谷研究分担者の調査では、

ACHD 患者は全年代で歩数・移動距離ともに一般

住民の 44〜88 %にとどまり、活動量の著しい低

下が確認された。また、非就労群に比し正規雇
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用群は 10 m歩行速度、握力、下肢筋力などが相

対的に高値を示し、身体機能そのものが就労を

左右する重要な因子であることが示唆された。

岡田研究分担者のデプスインタビュー調査でも、

自分で体力をつけてから希望の職種についた患

者もみられ、身体機能の向上が社会参加への重

要な促進因子となることは明白である。今後は

運動制限と成人期の身体機能への影響について

も明らかにし、小児期の運動制限の在り方の再

考に役立てたい。 

さらに平田研究分担者は、厳しい運動制限の

結果として、患者の【チャレンジしようとする

マインド】を阻害している可能性が示唆された

点にも注目している。小児科医には、ぜひ「運

動制限」の様々な影響の大きさを知った上で、

慎重かつ適切な対応をして頂きたい。 

 

５．小児期の就労支援 

平田研究分担者の小児科医を対象に行ったア

ンケート調査では、小児科医は患者に疾患の説

明は丁寧に行っているものの、SWへの紹介・障

害者手帳の取得・企業側への情報提供など、患

者が就労する際に具体的に役に立つ支援が不足

している現状が明らかとなった。平田研究分担

者は、実際に障害者雇用を行っている、または

障害者紹介企業である株式会社「リコモス」と

取引してる企業へのアンケート結果とあわせて、

企業側と小児科循環器医の意識の乖離を指摘し

ている。企業側では、医師が想像するよりも「先

天性心疾患」に対する「苦手意識」が少ないこ

とがうかがわれ、企業担当者は、これから就労

を希望する若者（先天性心疾患患者）に対して

「他の若者と変わらないチャレンジ精神」を求

めている実態が明らかとなった。これまで医療

者の就労支援体制は、ともすれば病気の詳しい

説明や、運動がどこまで可能であるかという身

体的評価にとどまっていたが、実際の就労に必

要なのは、ソーシャルワーカーを通じた社会制

度や就労支援制度の紹介など、より患者が具体

的に行動できるような多職種・他機関との連携

であり、さらに患者自身が健常者と変わらない

意識で就労にチャレンジしようとするマイン

ドであると考察している。 

限られた診療時間内で、主治医一人が患者の

疾患教育に加えて、就労や社会参加に向けて患

者の意志確認や制度利用の案内までするのは現

実的ではない。その役割を担う他の職種と連携

し、委ねる体制が望まれる。しかし、まずは小

児科医が就労問題にも目を向けて、必要な職種

につなげられるように認識し、最低限の知識を

もち行動（声掛け）することが重要である。 

職場で合理的配慮を受け、満足のいく就労を

実現するには、患者本人が自らの疾患や体調を

理解し、他者に説明できる力（自己理解・発信

力）を育むことも不可欠である。進路決定や就

労に向けて、自分を振り返り、じっくりと自分

の気持ちに向き合う機会が必要である。中高生

が、「将来の就労を現実的に考え、自らの病状や

希望する働き方を整理・発信できるようになる

こと」を目的に「成人先天性心疾患をもつ中高

生に対する就労支援ワークブック」（資料 6）を、

江口研究分担者を中心に作成した。ぜひ多くの

場で活用頂きたい。 

また、患者自身が企業側に求められる人材に

なる努力も忘れてはならない。障がい者専門の

就職・転職支援サービス総合会社である株式会

社リコモスの就労支援サービスとして行われる

「キャリアカウンセリング」では、自身の取扱

説明書（病気の「経歴の説明」「特性の理解」「対

処法」「周囲に要求する配慮」が自己理解できて

いて相手に説明できること）を明確にすること

を指導している。これはどの職場にも持ち運び

役に立つポータブルスキルとなる。同社代表取

締役兼 CEO の中川氏は、「就職活動が成功する
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か否かに直接かかわるのは障がいの内容よりも、

むしろヒューマンスキルの有無である」ことを

強調している。ヒューマンスキルの一例として、

敬語やビジネスマナー 、相手の話を理解してそ

れに回答するコミュニケーションスキル、ビジ

ネススキル（基本的な PC操作、電子メールの作

成、資格取得など）、一般常識（世間のニュース

や歴史の把握）、時間を守る、約束を守る等が挙

げられている。実際にデプスインタビューでは、

パソコンスキルがなく不採用になった ACHD 患

者の経験も語られている。先天性心疾患患者の

社会参加にあたっては、疾患理解と同じくらい

ヒューマンスキルの獲得は重要であることを示

唆している。そして「ヒューマンスキルの獲得」

は、疾患の重症度や就労の選択肢にかかわらず

共通した重要な要素であり、もしも患者自身が

心臓病を社会参加へのハンデと考えるなら、な

おさらその重要度は高まるだろう。医療者から

も疾患理解の教育とともに、「ヒューマンスキル

の獲得の重要性」を小児期から繰り返し伝えて

欲しい。 

 以上より、先天性心疾患患者の満足のいく社

会参加を促す小児期の支援として小児科医がで

きることは、①運動制限の影響（望まない病気

の開示、体力の低下、チャレンジ精神の阻害、

小児期のいやな経験、成人期の思考と行動）を

真剣に考慮し、慎重に運動制限を判断する、②

将来の就労を患者自らが能動的に考えられるよ

うに声掛けする（就労支援ワークブックの活用）、

③就労支援や制度利用などの案内をソーシャル

ワーカーにつなぐ（患者が具体的に行動できる

ような多職種・他機関との連携）、④ヒューマン

スキルの獲得の重要性を伝える、ことではない

だろうか。 

長期展望を見据えての将来設計には、「病みの

軌跡」や「疾患予後」は重要な因子になり得る。

しかし、小児期にどのタイミングでどこまで伝

えるべきなのかは、患者本人の成熟度や性格、

保護者のかかわりも考慮すべきであり、一概に

は決められない。日常診療のかかわりの中で、

個々にベストなタイミングを見極めて、反応を

確認しながら少しずつ伝えられればよいのだと

思う。ただし、人間だれしもがどこかで経験す

るように、身体機能の衰えは必ず訪れ、それが

心不全という病態および症状として現れる可能

性があること、健常者に比し、より若年で実感

する時期が訪れる可能性があることは、覚悟（来

るべき時が来た）と備えができる上では知って

おくことが望ましいかもしれない。デプスイン

タビューでは「もっと早く知れればよかったの

に」という発言があった一方で、「知らなくてよ

かった（ため、無茶ができた）」という発言もみ

られ、それらを伝えることがすべての患者に良

い結果をもたらすとは限らないが、医療者は意

義を熟考し、伝える準備はしておく必要がある。

成人移行の際には、「病みの軌跡」や「疾患予後」

について、どこまでどのように伝えてあるのか

も内科医への申し送りに追加して欲しい。 

 

６．成人期の就労支援 

 ACHD の日常診療では、疾患管理、病態把握、

必要に応じた内服薬の調整や構造異常への介入

の有無とタイミングを検討しているが、患者の

社会参加を念頭においた体調管理にも目を向け

ることが重要である。外来診療での安静時のみ

の診察では、日常生活の状況を正しく推察する

のは難しい。普段の生活や就労の状況をこちら

から聞き出さなければ、抱えている問題はみえ

てこない。「お仕事はどうですか？」の一言をか

けるだけで、問題の抽出度は大きく違う。 

 

① 就労を加味した体調管理 

心疾患患者の管理の基本は、心不全の急性増

悪を回避することである。就労は、働き方によ
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って心不全増悪の要因となり得るため、就労を

含めた生活管理が求められる。これは、患者本

人が意識して良好に保てるように努めなければ

ならない。把握すべき事は自分の体調と負荷（活

動量）のボーダーラインである。心不全手帳

（https://www.jhfs.or.jp/topics/shinhuzent

echo.html）などを活用し、血圧、脈拍、体重の

バイタルサインを日々記録し、「体調の良い時の

状況」を把握しておくことが大切である。バイ

タルサインの変化は、不整脈や心不全増悪時の

早期発見に役立つ。医師が心病態の把握目的に

測定する血漿 BNP 値、NT-proBNP 値は、患者と

共有し、患者の行動や業務内容と照らし合わせ

ることで、自分で生活を振り返ることができる。

ある ACHD 患者では、症状の変化を伴わない

NT-proBNP 値の激増の結果をうけて行動を振り

返ったところ、測定の直近に普段の４倍くらい

歩いていたことが判明し、過度な活動が心負荷

へ与える影響を実感する良い機会となった。

BNP・NT-proBNPガイドの生活管理は、失敗しす

ぎない（有症状の心不全増悪をきたさない）try 

and error を実現し、活動量のボーダーライン

を特定するのに役立つ。 

 

② 活動量の把握と身体機能の向上に向けて 

適度な活動量を模索する上で期待されるのが、

活動量をモビリティデータとして可視化するア

プリの活用である。前述のバイタルサイン、症

状、バイオマーカーの結果に加味することによ

って、適切な活動量を特定しやすくなる。神谷

研究分担者の調査では、ACHD 患者の歩数や移動

距離は一般住民と比べて低く、身体活動量の低

下が示された。また、ACHD 患者を対象とした調

査では、非就労群に比し、正規雇用群は 10 m

歩行速度、握力、下肢筋力などが相対的に高値

を示した。これは身体機能が保たれた ACHD患者

が就労を実現させているのか、就労をしている

ために身体機能が維持されているのか、その両

方なのかは分からない。いずれにしても身体機

能が就労に影響する重要な因子であることは明

白である。ACHD患者では、身体機能を維持もし

くは向上させる意義は高いと思われる。デプス

インタビューでも、小児期には運動制限があっ

たが成人期に主治医の変更に伴い制限がなくな

り身体機能の著しい向上を実現した患者や、自

分で体力をつけて希望の職種についた患者もみ

られた。身体機能の向上は自信につながり、慎

重さを持ちあわせた自信は精神の安定と夢の実

現にもつながる。 

活動量は過負荷となっても、過度に抑制され

ても好ましくない。適度な活動量を維持するこ

とが望まれ、心臓リハビリテーションや CPXな

どによる適切な評価と指導を受けることが奨め

られる。しかし、就労している多忙な社会人で

は難しいことも多い。より日常的かつ現実的な

管理を実現させるためにも、今回は研究用アプ

リを使用したが、解析をすすめ、今後これらの

モビリティデータの具体的な活用法の発信につ

なげたい。 

 

③ 社会保障制度の有効利用 

心疾患患者の中には、経済状況が苦しく就労

をせざるを得ない患者もみられる。経済的問題

は精神不安が大きく、体調を顧みない過負荷な

就労は心不全増悪を招き、休職や退職を余儀な

くされ更に経済状況が悪化する悪循環に陥るリ

スクがある。無理のない就労の継続には経済的

サポートが役に立ち、そのための社会保障制度

が設けられている。しかし、社会保障制度の保

障内容や該当基準に対する医師の知識は不十分

であり、かつ複雑で定着しにくい。そこでソー

シャルワーカーと協働し、多忙な外来診療の中

でも短時間で必要性と該当・非該当を判断する

目安となるシンプルな資料「社会保障制度早見
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ツール」を作成した。 

 JNCVD-ACHD 参加施設への医師個人の ACHD 診

療についての調査では、ほとんどの診療現場で

仕事に関する声掛けや経済状況を意識した診療

が実施されていた。また、「社会保障制度の利用

は、ACHD患者の社会参加において重要か」の問

いに 95％以上が「とても重要/少し重要」と回

答している。一方で、「必要とする ACHD患者に

適切な社会保障制度の案内ができているか」の

問いには、「十分できている」との回答は０で、

「全くできていない/不十分である」が約 60％

を占めた。社会保障制度の重要性を認識しつつ

も、十分な対応ができていない現状が明白とな

った。「社会保障制度の利用を必要とする ACHD

患者に適切な案内ができていない理由」につい

て、「医師が対応する時間と余裕がない」「利用

までのシステムが確立されていない」「知りたい

情報を確認できるツールがない」「保障内容を知

らない」「利用の具体的な手続きを知らない」こ

とが抽出された。多忙な外来でも使用できる制

度利用のシンプルツールのニーズと意義は高い

ことが示唆された。アンケートの回答を得た施

設に送付し使用頂いた結果、診療現場での本ツ

ールの有用性を確認できた。使用後アンケート

での評価と厚労省の指導を受けて、完成版（資

料 5）を作成した。 

 このツールは、制度利用を承認させることが

最終目的ではない。社会保障制度による支援を

本当に必要とする患者が正当に評価され、適切

に制度利用ができるようになることによって、

経済的不安が軽減され、無理のない社会参加を

実現させるためのものである。 

 

④ 障害者手帳取得のメリットとデメリット 

「障害者雇用率制度」により、一定規模の従

業員を雇用する事業主には、法定雇用率以上の

障害者を雇用することが義務づけられている。

民間企業の法定雇用率は 2024年 4月から 2.5％

に引き上げられ、2026 年 7 月までに段階的に

2.7％まで引き上げられることが決定している。

対象となる事業主（民間企業）も、2024年 4月

から従業員 40.0人以上と拡大された。これによ

り、企業側から「障害者」を求める動きがあり、

仲介を担う障がい者専用の就職・転職エージェ

ントも複数出てきている。身体障害者手帳の取

得の是非については、患者側も医療者側も意見

の分かれるところではあるが、障害者手帳の取

得は、就職の選択肢とチャンスを広げる上では

有利に働くことは知っておきたい。デプスイン

タビュー調査では、障害者枠を利用してストレ

ス少なく就労を長期継続している患者も複数み

られた。中には、再就職先として障害者雇用を

選択したが、初回の就職時には情報がなく選択

肢に入れることができなかった患者もいた。一

方で、希望しないにもかかわらず職場から障害

者枠を勧められたり、障害者雇用でも何の配慮

もない職場もみられた。障害者雇用では給料が

少ない印象を持たれがちだが、基本的な給与体

制は一般枠と原則同等であり、短時間勤務など

で実質就労時間が少ないことが給料に反映され

ている結果だと思われる。障害者手帳の取得が

患者の目指す働き方にマッチするかどうか、患

者にとってのメリット・デメリットを正しい情

報を得た上で判断できるとよい。 

JNCVD-ACHD 参加施設へのアンケート調査で

は障害者手帳の取得について、賛否両論みられ

た。取得を勧めても断られるケースやマイナス

のイメージを持つ患者も一定数いることが示唆

された。企業側の理解が不十分である場合には、

就労内容や昇進・昇給に制限がかかる可能性も

危惧された。障害者手帳の取得や活用は慎重さ

も必要であると思われた。 

しかし、前述したように、障害者手帳の取得

は患者の社会参加の上でもたらすメリットも大



12 

 

きい。希望する患者には取得の可否を検討する

とともに、ACHD 患者では 18 歳未満用の書類も

使用できることを医療者側も知っている必要が

ある。また、1 級だけに意義を見い出しがちで

あるが、障害者雇用では 4 級も対象となる。ツ

ールを照らし合わせると「心臓浮腫」の所見が

あれば、4 級に該当することも少なくないこと

がわかる。また、「障害者」のイメージが肢体不

自由であり、自分が該当しないと思い込んでい

る心疾患患者もいる。該当することを知って障

害者手帳を取得し、障害者枠で再就職し満足の

いく就労を実現させたケースも経験している。

取得や開示、活用は個々の意思に依るものであ

るが、障害者手帳を取得する意義や取得の可能

性については公平に情報提供すべきであると思

われる。 

 

⑤ メンタルサポート～患者同士の交流の場の

重要性とサポーター 

ACHD 患者から、気軽に話せる ACHD 患者同士

の交流の場が望まれ、「先天性心疾患患者の集

い」を院内で開催した。実施後の参加者へのア

ンケートでは、満足度が高く、継続した開催を

求める声が多かった。今回の研究で、デプスイ

ンタビューから多くの知見が得られたように、

経験者であるピアサポーターから直接経験談を

きく機会は ACHD 患者の社会参加に際し大変役

に立つことが予想される。一方で、JNCVD-ACHD

の施設アンケートでは「院内に ACHD患者同士の

交流の場や機会がある」と回答した施設は 8％

にとどまった。通院患者のニーズを確認し、ぜ

ひ各医療施設でも検討して頂きたい。ただし、

がんサロンとの共通の懸念点であるが、ある他

の患者の考えに引きずられてしまったり、同じ

ACHD 患者として他人と自分を比較してしまう

など、共感以外にも自己肯定感を下げる負の感

情を抱くリスクもある。交流会以外の時間帯で

の依存も懸念され、開催には慎重な対応や配慮

（心遣い）が必要である。 

また、ピアサポーター以外にも、社会参加に

役立つ情報の入手や悩みを相談できる人を患者

自身がみつけることも大事である。家族や友人、

役所、専門のエージェントの他、医療機関では

医師、看護師、ソーシャルワーカー、心理士、

理学療法士など施設によって相談窓口は様々で

あり、誰が主にその施設のサポーターの役割を

担っているのか確認するとよい。なお、

JNCVD-ACHDの施設アンケートでは、メンタルを

含む相談の場として心理職を配置している施設

は 17%と少なく、一方で ACHD 診療における心理

職のニーズは 85%と高い回答であった。今後の

心理職の積極的な参入が望まれる。 

 

７．ACHD患者の社会参加と就労支援を促進する 

には 

① 心疾患患者の仕事と治療の両立支援の普及 

がんなどの他疾患患者に比し、心疾患患者に

おける「仕事と治療の両立支援」は遅れをとっ

ている。まずは「心疾患患者」としての支援策

を確立し、全国に普及することが必要である。

心疾患の中でも生産年齢を長く生きる ACHD 患

者は主要な対象となる。一方で、ACHDの疾患特

殊性から専門的かつ個別な対応が求められる。    

早坂研究分担者の当院での ACHD 患者に対す

る両立支援状況の調査から、対象となった 35

名中17名が3か月以上の支援を行っていたこと

が明らかとなった。入院前→入院中→職場復帰

→フォローアップと支援をすると 3か月を超え

ることが多かったことが理由と考えられる。患

者の病状が不安定な場合や事業所が病気や病状

への理解が不十分な場合などはより支援に時間

を要する。診療報酬の「療養・就労両立支援指

導料」の算定期間が初回から 3か月に限られて

いることは現状にはあっていない。また就労・
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両立支援には、外来時以外にも事業所とのやり

取りや他職種、院外機関との連携など、外来以

外の時間にソーシャルワーカーが多くの時間を

割いている現状がある。このことから相談支援

加算のあり方について制度の見直しを求めたい。 

 

② ソーシャルワーカー業務とACHD診療施設へ

の診療報酬加算 

 ACHD 患者の社会参加にあたり、専門的知識を

持ち、重要かつ主体的な役割を担うのがソーシ

ャルワーカーである。当院ではメンタルサポー

トの役割もソーシャルワーカーが担っている。

しかし、ソーシャルワーカーのほとんどの業務

には加算がつかない。ソーシャルワーカーなく

しては就労支援は成り立たず、ソーシャルワー

カー業務にぜひ加算をつけて欲しい。 

また、ACHD診療は極めて特殊であり専門性が

高く、ACHD専門医や専門施設でないと適切な対

応が難しいことが多い。そして、この専門的ス

キルを習得するには時間と労力がかかり、覚悟

もいる。JNCVD-ACHD参加施設へのアンケートで

は、ただでさえ数が少なく膨大な業務を担って

いる ACHD診療医師が、就労支援を考慮した診療

を行い、制度利用のための書類を作成し、熱心

に取り組むほど業務と費やす時間は増えるばか

りであることへの不満も聞かれた。ソーシャル

ワーカー以外にも看護師や事務などへのタスク

シェアが求められ、多職種で取り組む円滑な就

労支援システムの構築が望まれた。その基盤と

なる人員の増員や経済的支援を求める声が多数

でた。病院側としても加算のつかない業務に人

員を配置する方針にはなりにくい。専門性の高

く社会貢献の大きい ACHD診療に対し、ぜひ診療

報酬加算を検討頂きたい。 

 

③ 企業への支援 

岡田研究分担者の解析から、「長時間労働」「不

規則な勤務」「休憩の少なさ」は ACHD患者の就

労継続を阻害する、体調悪化につながる因子と

して抽出された。働く環境を整えれば十分に社

会貢献ができる能力を持っていたとしても、求

める業務に完全に対応できなれば辞職をせざる

を得ないような All or None の職場では、生産

年齢の貴重な人材を失い、大きな社会的損失と

なる。個人の能力を最大限に引き出すには、パ

フォーマンスが最高に発揮できる就労環境であ

ることが望ましい。すなわち体調を維持するた

めに、業務の調整を行える職場である。理解が

あり柔軟な対応ができる企業を探すのも、継続

可能な就労の実現に重要なポイントである。体

調に合わせた業務の調整に応じられる職場体制

は、育児や介護で予定外の欠勤を余儀なくされ

たり、外からは分からず打ち明けにくい苦しみ

である PMS（月経前症候群）や月経困難症、更

年期障害で業務に支障をきたす状況の対応にも

似ている。すでにそれらに対応する体制が確立

されている企業は、ACHD患者の体調に対しても

柔軟な提案をしてくれる可能性が高い。また、

江口研究分担者の調査により、ソニーやソフト

バンクでは、「障害者枠」にこだわらず、個別の

背景に応じた柔軟な対応を実施していたり、必

要に応じて在宅勤務や通院休暇、短時間勤務な

どの制度を組み合わせて支援している企業もあ

ることが分かった。また、近年、多様な人材の

活躍が不可欠であるという認識のもと、ダイバ

ーシティ＆インクルージョン（D&I）を積極的に

推進している企業も増えている。このような企

業が増えれば、ACHD患者にとっても働きやすい

職場が増えることが期待できる。そのような取

り組みをしている企業を奨励し、国として積極

的な推進と支援をして頂きたい。 

 

④ 一般市民への啓発 

ACHD 患者が働きやすい世の中にするために、
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職場の人事担当を含む一般市民に対し、「先天性

心疾患」や「心不全」を正しく理解してもらえ

るよう啓発していくことも医療者の任務である。 

デプスインタビューでは、「外見ではわからな

い先天性心疾患という病気があることを知って

ほしい」、「症状やできることには個人差が大き

いため, 個人で擦り合わせてほしい」、 「‘心臓’

という言葉を聞いて過剰に身構えず, その人自

身を見てほしい」という意見が聞かれた。 

武藤研究分担者の一般市民モニター回答者

（n=3,000（男性 1,500））に対しての意識調査

では、ACHDを持ちながら働くことに対する市民

意識や社会支援状況を検討した。その結果、ACHD

患者当事者と一般市民では、ACHDを持ちながら

社会生活を送り働くうえでの意識や実際の困難

さについて、認識の相違があることが判明した。

全体的な傾向として、ACHD を持つ当事者やその

周辺（家族、学校時代の同級生や友人）は、ACHD

を持ちながらもそれほど大きな運動制限はなく、

仕事においても通常と大きく異ならず取組める

という意識がある一方で、一般市民では ACHD

を持つ方の実際は運動や仕事における制限事項

が多く仕事しづらい環境が多いのではないかと

考えていることが示唆されたと武藤研究分担者

は考察している。ただし、この調査の対象とな

った ACHD患者は、全回答者の 1.2%にあたる 36

名であり、ACHDでは単純性心疾患が圧倒的多数

であることを考慮すると、回答者のほとんどが

軽症な ACHD患者があることが予想される。いず

れにしても、ACHD患者当事者とその周辺の人た

ちは同じ意識を持っており、各人の経験によっ

て印象付けられる可能性が示唆された。だとす

ればなおのこと、世間に向けての正しい啓発が

必要である。 

先天性心疾患という内部疾患の存在だけでな

く、「病態の多様性」や「過労が心不全増悪を招

くこと」「過労の閾値が低いこと」「必要な配慮

については個人との擦り合わせが重要であるこ

と」は疾患特性として、特に人事担当や業務の

采配を担当する人・部署には熟知してもらいた

い。しかし、それ以上に心臓病患者であっても

「体調を維持して働ける環境を整えれば、個人

の能力を最大限に発揮し十分に社会貢献ができ

る可能性を秘めていること」を発信していきた

い。 

 

E. 結論 

先天性心疾患患者が満足のいく社会参加を実

現するための鍵は、患者本人が必要な情報を「知

る」ことであり、自分自身で「気づくこと」で

あった。この「知識」と「気づき」が患者の意

識と考えを変え、行動を変える。医療者の役割

は、患者が満足のいく社会参加を実現するため

に必要な情報を適切に提供し、行動をサポート

すること、また患者が職場での理解と協力を得

られやすくするために「先天性心疾患」や「心

不全」を世間に適切に啓発することである。患

者が知るべき、また医療者がそれぞれの立場で

提供すべき情報をまとめ、サポートに役立つツ

ールを作成した。 

 

F．健康危険情報 

 該当する情報はなし。 
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恵子,早坂由美子,神谷健太郎,三木隆史,池田桃

子,平田陽一郎,武藤剛,江口尚,阿古潤哉.「成人

先天性心疾患患者における就労状況および就労

の関連要因に関するスコーピングレビュー」 日
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