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要 旨

【背景】先天性心疾患患者の就労に関する研究は実施されているが，既報研究を整理したレ
ビューは報告されていない．本研究では，スコーピングレビューにより，就労状況および就労の
関連要因に関する文献を整理し，研究の特徴と今後必要とされる研究領域を明らかにすることと
した．
【方法】文献検索は医学中央雑誌Web, PubMed, CINAHL, EMBASEを用い，先天性心疾患
患者の就労状況および就労の関連要因に関する記述がある文献を対象とした．
【結果】2632件の文献をスクリーニングし31件を分析対象とした．研究デザインは24件が横
断研究であり，就労および未就労割合の算出方法は国や研究により異なっていた．就労の関連要
因は，疾患の重症度など身体的要因，年齢や性別など患者要因，抑うつなど心理・精神的要因，
選択肢の少なさなど社会的要因，職場の理解など職場要因に分類された．
【結論】就労状況に関する研究は，横断研究など一時点の調査にとどまっており，継続的な支
援体制を構築するためには，縦断研究や質的研究の必要性がある．

キーワード： adult congenital heart disease，employment status，social independence，
quality of life

I．背景
先天性心疾患に対する外科治療および内科管理の向

上に伴い，患者は適切な治療を受けることで長期生存
が可能となり，小児先天性心疾患患者の多くが成人を
迎えるようになった1）．その一方で，成人先天性心疾
患患者の社会参加に伴う問題が出現している．社会参
加の中でも就労は，自立した生活を営むために重要で
あるが，疾患に伴う症状，職場や社会の心疾患に対す
る理解，残存病変や術後遺残症，続発症などの問題に
より，就職や就労の継続が困難な実態が国内外で報告
されている．一般的に就労は，単に収入を得るためだ
けでなく，生きがい，自己実現など様々な意味を持
つ．就労は QOLにも影響し，成人先天性心疾患患者
において求職中あるいは失業者であることは QOLの

低さと関連する2）．このような現状に対して，令和2
年10月に閣議決定された循環器病対策推進基本計画
（第1期）において，病を患った方々が生きがいを感
じながら働ける社会を目指すために取り組むべき施策
の一つとして，成人先天性心疾患患者が社会に受け入
れられ，自身の病状に応じて治療の継続を含めて自ら
の疾患と付き合いながら就労するための両立支援に取
り組むことの重要性が明記された3）．
近年，移行期医療支援センターなど，先天性心疾患
患者に対する就労支援を行う施設が増えつつある4, 5）．
しかしながら，患者の就労割合は依然として一般人よ
り低く，就労支援を行う施設も一部の地域や病院にと
どまっている．このような現状を踏まえ，成人先天性
心疾患患者の就労に関する研究は国内外で多数報告さ
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れているものの，その結果を統合し，研究の現状を整
理したレビュー文献は報告されていない．今後，成人
先天性心疾患患者に対してより効果的な就労支援を実
施し，患者の就労を促進するために，就労状況や就労
の関連要因に関する研究を整理した上で，研究の現状
や就労の実態を把握するとともに，今後必要とされる
研究領域および就労支援を明確化する必要がある．
以上より本研究の目的は，成人先天性心疾患患者の

就労状況および就労の関連要因について報告している
国内外の文献についてスコーピングレビューを実施
し，研究の特徴，就労状況および就労の関連要因，具
体的には就職や就労継続の阻害要因および促進要因を
明らかにすることとした．本研究の意義として，今後
必要な研究領域が特定できることに加え，就労状況お
よび就労の関連要因を整理することにより，成人先天
性心疾患患者の就労を促進するために必要な支援につ
いて示唆を得ることができる．

II．方法
1.　研究デザイン
本研究は，研究デザインや文献の種類に関わら

ず網羅的に文献を抽出し，就労状況や就労の関連
要因に関する研究を整理するために，スコーピン
グレビューの手法を用いた．レビューの方法は，
Preferred Reporting Items for Systematic reviews 
and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews
（PRISMA-ScR）6, 7）に基づき実施した．

2.　用語の定義
「就労の関連要因」には，「阻害要因」と「促進要因」
を含むものとする．「阻害要因」は就職や就労継続に
対してマイナスに働き，就職や就労継続を困難にする
要素，「促進要因」は就職や就労継続に対してプラス
に働き，就職や就労継続を促進する要素と定義した8）．

3.　対象文献の選択基準および除外基準
対象文献の選択基準は1）先天性心疾患患者を対象

としている，2）就労に焦点を当てている，3）就労状
況もしくは就労の関連要因に関する記述がある，4）日
本語もしくは英語で発表されていることとした．ま
た，本研究では，先天性心疾患患者の就労状況と就労
の関連要因に関する研究の特徴および実態を網羅的に
明らかにするために，分析対象文献には原著論文だけ
でなく，学会抄録，症例報告書，科学研究費の研究報
告書，会議録も含めた．除外基準は1）論文化されて
いる場合の学会抄録，2）同じデータベースを用いて就
労に関する結果を報告し，かつ就労に関する結果の記
述内容が重複している文献，3）入手困難な文献とした．

4.　文献検索の方法
データベースは，医学中央雑誌Web，PubMed，

CINAHL，EMBASEを用いた．検索対象期間は，
2023年9月までに発表された文献とし，2023年9月
29日に検索を実施した．検索キーワードは，国内文
献は“先天性心疾患” “仕事” “就職” “就労” “労働” “雇用” 
“復職” “職場復帰” “就労支援”，国外文献は “congenital 
heart disease” “work” “job” “employment” “return to 
work” “support for working” とした．文献検索後，
抽出された文献の引用文献を参考にハンドサーチを行
い，関連文献を加えた．検索された文献は，本研究の
筆頭著者が重複文献の除外，タイトルおよびアブスト
ラクトでの一次スクリーニング，フルテキストでの二
次スクリーニングを行い，選択および除外された文献
の妥当性は，2名の研究者で話し合い，合意が得られ
た文献のみを対象文献として選定した．文献選定のフ
ローダイアグラムを Fig. 1に示す．

5.　データの抽出と結果の統合
成人先天性心疾患患者の就労に関する研究の特徴を
明らかにするために，文献の記述内容から，著者，発
表年，国，研究デザイン，研究実施場所，研究対象者
数，研究対象者の年齢および特徴を抽出した．就労状
況は，就労割合，未就労割合，雇用形態，職種に関す
る記述を抽出し整理した．さらに，量的研究および質
的研究により報告されている就職や就労継続の関連要
因，質的研究や質問紙調査の自由記載などの結果から
就職や就労を継続する上で経験した困難や就労を促進
したと思われる箇所を抽出し，前後の文脈を考慮した
上で阻害要因と促進要因に分けて整理した．さらに，
内容の類似性に基づき帰納的に分類した．抽出内容お
よび分析の結果は，2名の研究者が適切性について話
し合いを行い，合意を得た．

III．結果
1.　対象文献の選定
検索の結果，医学中央雑誌Web 98件，PubMed 

756件，CINAHL 254件，EMBASE 1524件，合計
2632件の文献が検索された．検索された文献につい
て重複文献616件を除外した後，一次および二次スク
リーニングを行った結果30件の文献を採用した．さ
らにハンドサーチの結果1件の文献を採用し，最終的
に国内文献12件，国外文献19件，合計31件を分析
対象文献とした．二次スクリーニングで抽出された文
献のうち，同じデータベースを用いて就労に関する結
果を報告し，かつ就労に関する結果の記述内容が重複
していた文献が2件あったため除外した．
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2.　 就労状況および就労の関連要因に関する研究の特
徴（Table 1）9‒39）

1）研究方法の特徴
就労状況および就労の関連要因を報告している文献の

発表年は，1990年代1件，2000年代10件，2010年代
15件，2020年代5件であった．国別では，日本13件，
オランダ5件，米国，英国，イラン，ドイツがそれぞ
れ2件，フランス，ベルギー，デンマーク，フィンラ
ンドが1件，15か国で行われた研究が1件であり，学
会抄録が複数検索された日本の文献が最も多かった．
研究デザインは，横断研究24件，後向き観察研究
2件，質的研究3件，症例報告2件であり，文献種別
は，論文25件，学会抄録4件，Letters to the editor
および科学研究費の報告がそれぞれ1件であった．
就労状況を報告している文献のうち，15か国で

の調査を除く研究での実施場所および研究対象者数
は，単施設が15件で対象者数1‒396名，2施設が3件
で対象者数267‒347名であった．2施設で調査を実
施していた研究のうち2件は同じデータベースを用
いていた 25, 29）．4施設で調査を実施していた研究は
1件で，対象者数115名11），成人先天性心疾患の全
国データベースを用いた研究が3件 21, 27 ,31），対象者
数1198‒1496名であり，うち2件は Duch National 
Congenital Corvitia （CONCOR）  registryを用いて
いた 21, 27）．全国調査は5件 9, 13, 22, 32, 37），対象者数
143‒2896名で，うち4件は日本の「全国心臓病の子
供を守る会」「全国心臓病友の会」を対象とした調査
であった 9, 22, 32, 37）．
研究対象者の疾患は，成人先天性心疾患患者全体を

対象とした調査19件，手術後の患者3件 13, 17, 18）で，
心内修復術を受けたチアノーゼを有する患者14），心

房中隔欠損・心室中隔欠損・肺動脈狭窄・ファロー四
徴症・大血管転位の手術後の患者39），ファロー四徴
症の患者38），心内修復術を受けたファロー四徴症の
患者20），フォンタン循環の患者30），大血管転位の患
者12），身体障害者手帳を有する患者22），軽症と重症
の患者10），22q11.2欠失症候群を有する患者23）がそ
れぞれ1件であった．

2）就労状況に関する調査の特徴
就労状況を報告している文献のうち，就労割合を
報告している文献は20件，未就労割合を報告してい
る文献は16件であった．就労割合の算出の全体数に
学生を含めている文献は10件 9, 13‒15, 20‒22, 30, 33, 37）であ
り，学生の割合は6‒32%であった．全体数に主婦・
主夫を含めている文献は7件 9, 13, 14, 21, 33, 35, 37）であ
り，主婦・主夫の割合は5‒14%であった．
就労割合および／または未就労割合を一般人と比較
した結果を報告している文献は10件，性別による比
較をしている文献は8件，疾患重症度による比較をし
ている文献は7件であった．

3）就労の関連要因に関する調査の特徴
量的研究において就職や就労継続の関連要因を報告
している文献は8件 10, 14, 18, 21, 31, 33, 35, 36）であり，研究
デザインはすべて横断研究であった．分析方法は，割
合の単純比較1件36），2群間の比率の比較1件 14, 31），
単変量の2項ロジスティック回帰分析1件35），多変量
ロジスティック回帰分析4件 10, 18, 21, 33）であった．ロ
ジスティック回帰分析において，関連要因として投入
していた変数は，年齢 10, 18, 21, 33, 35），性別 10, 18, 21, 33），
教育歴 10, 33, 35），婚姻状態35），パートナーの存在33），

Fig. 1　PRISMA flow diagram.
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Table 1　Characteristics of studies on employment among patients with congenital heart disease and their employment 
status.

Author 
(year) Country Study design  

Setting

Sample size  
Age  

(years)

Characteristics of 
study participants

Employment status

Employed Unemployed and 
Other

Reasons for being 
unemployed or 
leaving a job

Comparison Job

Teshima* 
(1997)9)

Japan Quantitative/
cross-sectional　
Patient group

235　
Mean: 35

CHD 
(≥20 years old)　
Noncyanotic: VSD 
36%, ASD 31%　
Cyanotic: TOF 
54%, TGA 12%

Full-time/part-
time 57%

Unemployed 
43% (homemaker 
14%, student 8%, 
other)

̶ Treatment status:　
Employed: repaired CHD 64‒71%,, 　
unrepaired CHD 42‒55%;　
Unemployed: repaired CHD 16‒17%,　
unrepaired CHD 34‒40%

̶

Kamphuis 
(2002)10)

The 
Netherlands

Quantitative/
cross-sectional　
Single facility

156　
Median: 25 
(range: 17‒32)

Mild and severe 
CHD　
Mild 51%　
Severe 49%

̶ ̶ Physical 
disabilities　
Tiredness　
Emotional prob-
lems

Severity:　
Employed >12 hours/week: 
mild 76%, severe 57%　
Student: mild 16%, severe 15%　
Disability benefits: mild -, severe 13%　
Other (homemaker, unemployed, 
sick leave): mild 4%, severe 7%　
General population:　
Employment rate in patients aged 
25‒29 years was significantly lower 
than that of the general population 
(64% vs. 83%).

Patients with 
severe CHD 
working in a wide 
range of physi-
cally demanding 
occupations 
(welder, driver, 
electrician, 
waiter, cook, con-
struction worker, 
nurse, computer 
worker).

Niwa* 
(2002)11)

Japan Quantitative/
cross-sectional　
Four facilities

115　
Mean±SD: 
29.5±10

CHD 
(≥18 years old)　
Repaired TOF 25%, 
repaired VSD 14%　
*Patients with 
chromosomal 
abnormalities 
with psychiatric or 
neurological issues 
were excluded.

Full-time 82% ̶ ̶ Treatment status:　
Full-time: cyanotic unrepaired CHD 
40%, other CHDs 87%

̶

Fujiwara* 
(2002)12)

Japan Case report 
(Abstract)　
Single facility

1　
28

TGA　
NYHA II

̶ ̶ ̶ ̶ Desk work at a 
foreign medical 
device sales 
company

Nieminen 
(2003)13)

Finland Quantitative/
cross-sectional　
Population- 
based study 
(hospitals per-
forming cardiac 
surgery)

2896　
Median: 31.7 
(range: 18‒59)

Operated CHD　
PDA 37%, CoA 
16%, ASD 16%

Employed 70% Unemployed 6%　
Retired 7% Stu-
dent 13% Other 
(homemaker, 
compulsory, 
military service, 
etc.) 4%

Mental impair-
ment

Patients with cyanotic defects: 
Employed 55%, Unemployed 6%　
General population:　
Employment rate among patients 
was significantly higher than that of 
the general population (70% vs. 66%).　
General population and sex:　
[Male] Employed: patients 68%, 
general 67%; Unemployed: 
patients 7%, general 12%; Retired: 
patients 9%, general 3%　
[Female] Employed: patients 
71%, general 65%; Unemployed: 
patients 5%, general 11%; Retired: 
patients 6%, general 2%

̶

Sakazaki* 
(2003)14)

Japan Quantitative/
cross-sectional　
Single facility

192　
Mean: 26 
(range: 18‒43)

After repair of 
cyanotic CHD 
(≥18 years old)　
TOF 78%,  
TGA 13%　
* Patients with 
chromosomal 
abnormalities 
other than 22q11.2 
deletion syndrome 
were excluded.

Employed 66% Unemployed 
(including part-
time) 19%　
Homemaker 5%　
Worker in a shel-
tered workshop 
1%　
Student 9%

̶ ̶ ̶

Jefferies 
(2004)15)

United 
States of 
America

Quantitative/
cross-sectional　
Single facility

32　
Median: 23 
(range: 18‒53)

CHD 
(≥18 years old)　
SV 16%, TOF 13%

Employed 41% Unemployed 47%　
Student 13%

CHD with 
limited ability to 
obtain or main-
tain employment

̶ Factory worker, 
teacher, case-
worker, gas 
station atten-
dant, mechanic, 
coal miner, bank 
teller, childcare 
attendant, cook, 
cashier

Crossland 
(2005)16)

United 
Kingdom

Quantitative/
cross-sectional　
Single facility

299　
Mean: 30.9 
(range: 17‒83)

CHD 
(≥16 years old)　
Mild 36%　
Moderate 48%　
Severe 16%　
*Patients with 
learning disabili-
ties were excluded.

̶ Unemployed 
33% (excluding 
students, those 
on maternity 
leave, and those 
who had retired)

̶ General population:　
Unemployed: patients 33%, 
general 16%; Out of work for 
more than 1 year: patients 25%, 
general 3%　
Severity:　
Unemployed: mild 32%, 
moderate 30%, severe 43%; Out of 
work for more than 1 year: mild 19%, 
moderate 25%, severe 33%　
Sex:　
Unemployed: male 33%, female 33%; 
Part-time:  
male 12%, female 33%

̶

Phillip 
(2006)17)

Belgium Quantitative/
cross-sectional 
(Abstract)　
Single facility

396　
Median: 25

After congenital 
cardiac surgery

Employed or 
followed regular 
schooling 93%

̶ ̶ ̶ ̶
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Geyer 
(2009)18)

Germany Quantitative/
cross-sectional　
Single facility

314　
Mean: 26.9

Operated CHD 
(17‒45 years old)

̶ ̶ ̶ General population and sex:　
[Male] Full-time: patients 43%, 
general 70%; Part-time: patients 6%, 
general 1%; Minor employment: 
patients 6%, general 2%, Unem-
ployed (registered as job seekers): 
patients 8%, general 8%; Retired: 
patients 11%, general 0.2%; Not 
employed (students, school educa-
tion, vocational training, homemak-
ers): patients 28%, general 19%　
[Female] Full-time: patients 
23%, general 32%; Part-time: 
patients 16%, general 18%; Minor 
employment: patients 13%, 
general 8%; Unemployed (regis-
tered as job seekers): patients 5%, 
general 6%; Retired: patients 13%, 
general 0.3%; Not employed:  
patients 31%, general 36%

̶

Ochiai* 
(2009)19)

Japan Qualitative 17　
Mean: 26.8 
(range: 22‒35)

CHD 
(20‒35 years old)

̶ ̶ ̶ ̶ ̶

Bygstad 
(2012)20)

Denmark Quantitative/
cross-sectional　
Single facility

55　
Median: 
32.2 (range: 
18.4‒60.0)

After repair of TOF 
(male only)　
*Patients with 
Down syndrome or 
intellectual disabil-
ities were excluded.

Employed 66% Unemployed 3%　
Retired, rehabil-
itation, receiving 
social benefits 
18%　
Student 13%

̶ General population:　
Employed: patients 66%, 
general 84%; Unemployed: 
patients 3%, general 2%; 
Retired: patients 18%, general 9%

̶

Zomer 
(2012)21)

The 
Netherlands

Quantitative/
cross-sectional　
National 
registry

1496　
Median: 39 
(IQR: 29‒51)

CHD 
(≥18 years old)　
Mild 45.6%　
Moderate 43.9%　
Severe 10.5%

Paid job with ≥12 
hours/week 63.8%　
Paid job with 
<12 hours/week 
2.2%

Unpaid volunteer 
work 0.9%　
Homemaker 6.8%　
Job-seeking/　
disabled 11.2%　
Retired 8.8%　
Student 6.4%

̶ General population:　
Paid job with ≥12 hours/week: 
patients 63.8%, general 77.7%; 
Paid job with <12 hours/week: 
patients 2.2%, general 0.8%; Unpaid 
volunteer work: patients 0.9%, 
general 0%; Homemaker: 
patients 6.8%, general 8.0%; Job 
seeking/disabled: patients 11.2%,  
general 6.8%; Retired: 
patients 8.8%, general 5.4%; 
Student: patients 6.4%, general 1.4%　
Severity:　
Paid job with ≥12 hours/week: mild 
60%, moderate 68%, severe 66%; 
Paid job with <12 hours/week: 
mild 2%, moderate 3%, severe 0%; 
Job seeking/disabled: mild 10%, 
moderate 11%, severe 17%; Retired: 
mild 14%, moderate 5%, severe 0%

̶

Ochiai* 
(2012)22)

Japan Quantitative/
cross-sectional　
Patient group

143　
Median: 24 
(range: 15‒73)

CHD with physical 
disability certificate 
(≥15 years old)

Employed 41.3%　
Full-time/
business owner 
47.5%　
Contact/tempo-
rary 20.3%　
Part-time 22.0%　
Employment 
type:　
Regular 
employment 
47.5%, Employed 
individuals 
with disabilities 
47.5%

Unemployed 
25.9%　
Student 31.5%

Unable to work 
owing to heart 
disease (35.7%)　
No job opportu-
nities available 
(9.5%)　
Homemaker 
(9.5%)

̶ ̶

Mizuno* 
(2012)23)

Japan Quantitative/
retrospective 
(Abstract)　
Single facility

20 Patients with 
22q11.2 deletion 
syndrome and CHD

n=3 (out of six 
individuals aged 
18 to 30 years)

n=1 (out of six 
individuals aged 
18 to 30 years)

̶ ̶ ̶

Harada* 
(2013)24)

Japan Case report 
(Abstract)　
Single facility

10　
Mean: 28.1 
(range: 23‒42)

CHD Employed n=7 
(including part-
time, n=2)

Unemployed 
n=3 (including 
childcare n=2)

Worsening of 
heart failure

̶ ̶

Eslami 
(2013)25)

Iran Quantitative/
cross-sectional　
Two facilities

347　
Mean±SD: 
33.24±12.11

CHD 
(18‒64 years old)　
*Patients with 
mental impairment 
were excluded.

Full-time 29%　
Part-time 9%

̶ ̶ Sex:　
Full-time: male 52%,  
female 8%; Part-time:  
male 10%, female 8%

̶

Sluman 
(2014)26)

The 
Netherlands

Qualitative 15　
Mean: 28 
(range: 22‒35)

CHD 
(20‒35 years old)

̶ ̶ ̶ ̶ ̶

Table 1　Characteristics of studies on employment among patients with congenital heart disease and their employment 
status. (Continued)

Author 
(year) Country Study design  

Setting

Sample size  
Age  

(years)

Characteristics of 
study participants

Employment status

Employed Unemployed and 
Other

Reasons for being 
unemployed or 
leaving a job

Comparison Job

日本成人先天性心疾患学会雑誌



6

日本成人先天性心疾患学会雑誌 （2025年●月）

Sluman 
(2014)27)

The 
Netherlands

Quantitative/
cross-sectional 
(Letters to the 
editor)　
National 
registry

1496　
Mean: 39 
(range: 25‒51)

CHD ̶ ̶ ̶ General population and sex:　
[Male] Full-time: 
patients 71%, general 84%; Part-
time: patients 13%, general 9%; 
Unemployed (no job, job seeking, 
disabled, volunteer work, paid job 
<12 hours per week): patients 16%, 
general 7%　
[Female] Full-time: patients 20%, 
general 33%; Part-time: patients 45%, 
general 42%; Unemployed: 
patients 35%, general 25%

̶

Karsenty 
(2015)28)

France Quantitative/
cross-sectional　
Single facility

135　
Median: 40 
(IQR: 28‒51)

CHD 
(≥18 years old)　
Mild 45.2%　
Moderate 37.0%　
Severe 17.8%

̶ ̶ ̶ Severity:　
Employed: mild 80.8%, 
moderate 65.5%, severe 43.7%

̶

Eslami 
(2015)29)

Iran Quantitative/
cross-sectional　
Two facilities

346　
Mean±SD: 
33.24±12.11

CHD 
(18‒64 years old)

Employed 37.8% ̶ ̶ General population:　
Employed: patients 37.8%, 
general 49.3%

Blue-collar 
worker: 
patients 20.2%,  
general 9.5%　
Low-paid 
white-col-
lar worker: 
patients 6.1%, 
general 9.3%　
Middle/high 
white-collar 
worker: 
patients 11.5%,  
general 20.4%

Pickup 
(2017)30)

United 
Kingdom

Quantitative/
retrospective　
Single facility

210　
Mean±SD:  
27±8 
(IQR: 20‒31)

Univentricu-
lar (Fontan) 
circulation

Employed 53% Disability 15%　
Seeking work 4%　
Full-time 
education 
(college and uni-
versity students 
and those attend-
ing life skill 
classes) 25%

̶ ̶ Professional 
occupations 
(engineering, 
teaching) 20%, 
cleaners or 
warehouse 
workers 17%, 
care and 
leisure services 
15%, sales 
and customer 
services 14%, 
administrative 
and secretarial 
occupations 12%, 
skilled 
trades 10%

Pfitzer 
(2018)31)

Germany Quantitative/ 
cross-sectional　
National 
registry

1198　
Mean±SD:  
30±11

CHD 
(≥18 years old)　
Mild 30.0%　
Moderate 38.6%　
Severe 28.3%

Employed 51.1% Unemployed 7.8%　
In training 34.6%　
Other 6.5%

̶ Severity:　
Employed: mild 53.8%, 
moderate 53.1%, severe 46.6%; 
Unemployed: mild 4.2%, 
moderate 7.6%, severe 12.1%　
Sex:　
Employed: male 53.8%,  
female 48.9%; Unemployed: 
male 7.3%, female 8.1%

̶

Associa-
tion for the 
Protection 
of 
Children 
with Heart 
Disease* 
(2018)32)

Japan Quantitative/
cross-sectional　
Patient group

948 CHD　
*Excluding 
students

Employed 73%　
Employment 
type:　
Regular 
employment (full-
time) 59% Regu-
lar employment 
(short-term) 5%, 
Contract/　
temporary 11%,  
Business 
owners 2%, 
Part-time 13%

Unemployed 21% Reasons for 
unemployment:　
Poor physical 
condition (46.2%)　
No suitable job 
according to their 
physical strength 
(34.6%)　
Not being hired 
(7.7%)　
Reason for leaving 
the job:　
Unable to work 
owing to phys-
ical limitations 
(60.6%)　
No understanding 
from the work-
place (21.2%)　
Poor relationships 
with colleagues 
(21.2%)

̶ ̶

Table 1　Characteristics of studies on employment among patients with congenital heart disease and their employment 
status. (Continued)

Author 
(year) Country Study design  

Setting

Sample size  
Age  

(years)

Characteristics of 
study participants

Employment status

Employed Unemployed and 
Other

Reasons for being 
unemployed or 
leaving a job

Comparison Job
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Sluman 
(2019)33)

15 countries Quantitative/
cross-sectional　
International 
study

4028　
Median: 32.0 
(IQR: 25‒42)

CHD 
(≥18 years old)　
Mild 26%　
Moderate 49%　
Severe 25%

Employed 69%　
Employment 
type:　
Full-time 51%　
Part-time 18%

Unemployed 10%　
Homemaker/　
retired 8%　
Disabled 8%　
Student or 
other 5%

̶ Sex:　
Employed: male 74%, female 65%; 
Full-time: male 83%, female 65%; 
Part-time: male 17%, female 35%; 
Homemaker/retired: male 4%, 
female 12%; Unemployed: male 10%, 
female 10%; Disabled: male 7%, 
female 8%　
Country:　
Percentage of employment in 
Japan 67%　
Countries with high percentages 
of employment: Belgium 80%, 
Canada 75%　
Countries with low percent-
ages of employment: India 43%, 
Argentina 52%

̶

Nozawa* 
(2019)34)

Japan Qualitative 9　
20s to 30s

CHD (20s to 40s) ̶ ̶ ̶ ̶ ̶

Enomoto 
(2020)35)

Japan Quantitative/
cross-sectional　
Single facility

193　
Mean±SD: 
33.62±10.50

CHD 
(≥18 years old)　
Mild 31%　
Moderate 44%　
Severe 25%　
*Excluding 
students

Full-time 57.0%　
Part-time 21.8%

Unemployed 
13.5%　
Homemaker 7.8%

̶ Sex:　
Full-time: male 74.2%, female 
42.3%; Part-time: male 11.2%, 
female 30.8%; Unemployed: 
male 14.6%, female 12.5%　
General population:　
Compared with the national stan-
dard value, there were significant 
differences for employment status 
between men and women.

̶

Samuel 
(2020)36)

United 
States of 
America

Quantitative/
cross-sectional　
Two facilities

267　
Mean±SD: 
35±13

CHD 
(≥18 years old)　
Mild 27%　
Moderate 34%　
Severe 39%

Employed 76% ̶ ̶ Severity:　
Employed: mild 85%, moderate 73%, 
severe 74%; Unemployed: mild 15%, 
moderate 28%, severe 26%

̶

Akiyama* 
(2020)37)

Japan Quantitative/
cross-sectional　
Patient group

373　
Mean±SD: 
30.6±9.7

CHD 
(≥20 years old)

Employed 61.9%　
Full-time 36.5%　
Part-time　
20.4%　
Employment 
type:　
Regular employ-
ment 36.5%　
Non-regular 
employment 
20.4% Other 
(sheltered work-
shop, etc.) 5.1%

Unemployed 
19.3%　
Homemaker 
5.4%　
Student 12.6%

̶ ̶ ̶

Shinbara* 
(2022)38)

Japan Quantitative/
cross-sectional　
Single facility

112　
Mean±SD: 
28.3±8.4

TOF 
(18‒65 years old)　
*Excluding 
students

Employed 82.8%　
Employment 
type:　
Regular employ-
ment 66.2%　
Non-regular 
employment 
33.8%

Unemployed 
17.2%

Poor physical 
condition (n=6)　
Homemaker 
(n=4)　
Pregnancy and 
childcare (n=2)　
Other (n=4)

̶ Professional 
occupations 34%, 
Clerical work 
34%　
Significantly 
more clerical 
workers and 
fewer profes-
sional/technical 
and sales work-
ers belong to the 
certified physical 
disability group 
compared with 
the noncertified 
group.

Pelosi 
(2023)39)

The 
Netherlands

Quantitative/
cross-sectional　
Single facility

204　
Mean±SD: 
50.0±5.1

Operated ASD, 
VSD, PS, TOF, 
TGA

Employed 89.4%　
Employment 
type:　
Full-time 58.3%　
Part-time 41.7%

Not working 
10.6%

̶ Severity:　
Employed: mild 85.0%, moderate/
severe 77.8%; Unemployed: 
mild 8.6%, moderate/severe 11.1%; 
Unable to work (disabled, long-
term sick leave, patient with work 
for mentally disabled): mild 6.4%, 
moderate/severe 11.1%　
General population:　
Employed: patients 89.4%, 
general 96.9%; Unemployed: 
patients 10.6%, general 3.1%

̶

* Documents written in Japanese.　
Abbreviations: CHD, congenital heart disease; SD, standard deviation; IQR, interquartile range; NYHA, New York Heart Association; VSD, ventricular septal defect; ASD, atrial septal defect; 
TOF, tetralogy of Fallot; TGA, transposition of the great arteries; PDA, patent ductus arteriosus; CoA, coarctation of the aorta; SV, single ventricle; PS, pulmonary stenosis.

Table 1　Characteristics of studies on employment among patients with congenital heart disease and their employment 
status. (Continued)

Author 
(year) Country Study design  
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Sample size  
Age  

(years)
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study participants
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Employed Unemployed and 
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Reasons for being 
unemployed or 
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Comparison Job
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子どもの存在33），精神障害の既往33），疾患の重症
度 10, 21, 33, 35），NYHA心機能分類 18, 33），心不全の既
往 33, 35），不整脈の既往35），定期受診の頻度35），心臓
に起因した入院の回数35），心臓手術の回数35），デバ
イスの有無35）であった．
就職や就労を継続する上で経験した困難を記述

していた文献は12件であり，調査方法は，質問紙
調査4件 10, 11, 15, 29），質問紙の自由記載による調査 
5件 9, 19, 22, 32, 38），症例報告1件12），診療録調査1件23），
インタビュー調査1件34）であった．質問紙調査では，
選択肢を提示したのか自由記載による回答なのか，具
体的な調査方法の記載がない文献もあった．就労の促
進要因に関する記述があった文献は，質的研究1件26）

のみであった．

3.　就労状況の実態（Table 1）9‒39）

1） 成人先天性心疾患患者における就労割合および未
就労割合

（1）就労割合
先天性心疾患患者全体を対象とした調査における

フルタイムおよびパートタイムを含む就労割合のう
ち，全体数に学生を含む調査での就労割合は，1997年
の手島による報告で57%9），2004年の Jefferiesの報
告で41%15），2019年の15か国の調査による報告で
69%33），2020年の秋山による報告で62%37）であった．
全体数に学生を含まない調査では，2018年の「心
臓病の子どもを守る会」の会員を対象とした調査で
73%32）であった．その他，全体数に学生が含まれて
いるかが明示されていない調査における就労割合は，
2015年の Eslamiの調査で38%29），2018年の Pfitzer
の調査で51%31），2020年の Samuelの調査で76%36）

であった．雇用形態別の就労割合は，正規雇用，非
正規雇用，契約・派遣，アルバイト，フルタイム，
パートタイム，週12時間以上の仕事など様々な用語
を使用して分類されていた．雇用形態別の就労割合の
うち，全体数に学生を含む調査でのフルタイムおよ
びパートタイムの割合は，2019年の15か国の調査で
フルタイム51%，パートタイム18%33），2020年の秋
山の調査でフルタイム37%，パートタイム20%37）で
あった．全体数に学生を含まない調査では，2020年
の Enomotoの調査でフルタイム57%，パートタイム
22%35）であった．全体数の概要が不明な調査では，
2013年の Eslamiの調査でフルタイム29%，パート
タイム9%25）であった．
成人先天性心疾患患者のうち，対象を限定した調査

でのフルタイムおよびパートタイムを含む就労割合
は，チアノーゼ性心疾患で心内修復術後の患者を対象
とした調査（全体数に学生を含む）では66%14），ファ
ロー四徴症の患者を対象とした調査（全体数に学生は

除く）では83%38），身体障害者手帳を持つ患者を対
象とした調査（全体数に学生を含む）では41%22）で
あった．
（2）未就労割合
先天性心疾患患者全体を対象とした調査では，未就
労割合の中に主婦・主夫や学生を含む文献と含まない
文献が存在した．未就労割合に学生や主婦・主夫を含
まない調査における未就労割合は，2019年の15か国
の調査による報告では10%33），2020年の Enomotoに
よる報告で14%35），秋山による報告で19%37）であっ
た．対象を限定した調査における未就労割合は，ファ
ロー四徴症患者のみ（学生を含まず）では17%38），
身体障害者手帳を有する患者（学生を含まず）では
26%22）であった．

2）成人先天性心疾患患者と一般人との就労状況の比較
（1）患者と一般人との比較
就労割合を患者と一般人とで比較した調査では，

2012年の Zomerの報告によると週12時間以上の仕
事をしている者の割合は患者64%，一般人78%21），
2015年の Eslamiの報告では就労割合が患者38%，
一般人49%29）であった．軽症および重症の患者を対
象とした調査における就労割合は，患者64%，一般人
83%10），男性の心内修復術後のファロー四徴症患者を
対象とした調査では，患者66%，一般人84%20），手
術後の患者を対象とした調査では Nieminenの報告
では患者70%，一般人66%13），Pelosiによる報告で
は患者89%，一般人97%39）であった．
未就労割合を患者と一般人とで比較した調査で

は，2005年の Crosslandの報告では患者33%，一般
人16%16），手術後の患者を対象とした調査では患者
11%，一般人3%39），男性の心内修復術後のファロー四
徴症患者を対象とした調査では患者3%，一般人2%20）

であった．15か国の患者を対象とした調査では，患者
の失業率はベルギーとオランダを除くすべての国にお
いて一般人よりも高いことが報告されている33）．
（2）性別ごとの患者と一般人との比較
就労割合を性別ごとに一般人と比較した報告では，
男性におけるフルタイムでの就労は患者71%，一般人
84%，パートタイムが患者13%，一般人9%，女性で
はフルタイムが患者20%，一般人33%，パートタイ
ムが患者45%，一般人42%であった27）．Geyerによ
る手術後の患者を対象とした研究では，男性ではフル
タイムが患者43%，一般人70%，パートタイムが患
者6%，一般人1%，女性ではフルタイムが患者23%，
一般人32%，パートタイムが患者16%，一般人18%
であった18）．Nieminenによる手術後の患者を対象と
した研究では，男性の就労割合は患者68%，一般人
67%，女性では患者71%，一般人65%であった13）．

日本成人先天性心疾患学会雑誌
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日本の患者と国民標準値を性別ごとに比較した調査で
は，男性の患者において国民標準値と比較して常勤者
が少なかった（患者74%，国民標準値86%）35）．

3）疾患重症度による就労状況の比較
就労状況を疾患重症度別にみると，就労割合は軽

症54‒85%，中等症53‒73%，重症44‒74%28, 31, 36），
未就労割合は軽症4‒32%，中等症8‒30%，重症
12‒43%16, 31, 36）であった．1年以上仕事をしていない
患者の割合は軽症19%，中等症25%，重症33%16），
求職中もしくは仕事ができない患者の割合は軽症
10%，中等症11%，重症17%21），仕事ができない患
者の割合は軽症6%，中等症もしくは重症11%39）で
あった．

4.　就労の関連要因（Table 2）
就労の関連要因は，身体的要因，患者要因，心

理・精神的要因，社会的要因，職場要因の5つの大分
類（Major classification）に分類された．以下，大
分類を【　】，分類（Classification）を『　』，阻害
要因および促進要因の小分類（Minor classification）
を「　」，小分類を支持する文献内での記述（Descrip-
tion）を〈　〉で示す．

1）【身体的要因】
身体的要因は，『先天性心疾患があること』『疾患の

重症度』『身体の状態』の3つに分類され，多くの研
究において就職や就労継続の阻害要因であった．『先
天性心疾患があること』には，阻害要因として「疾患
があること自体が就労の妨げとなる」が含まれた．具
体的な記述として，〈第1希望の就職先に心疾患を理
由に就職できなかった〉9）などがあった．『疾患の重症
度』は，「重症な疾患」「心不全」が阻害要因であり，
記述内容は「重症な疾患」に〈先天性心疾患の重症度
が重症〉10），〈チアノーゼがある〉35），〈NYHA心機能
分類が重症〉14, 18, 33, 36），「心不全」に〈心不全増悪に
より自宅療養を余儀なくされている〉24）が含まれた．
『身体の状態』は，阻害要因として「疲労」「無理をし
て体調を崩す」「体力の制限」「体調を回復するための
時間が十分に取れない」が，促進要因として「体調を
回復するための時間を持てる」が分類された．記述内
容として，「疲労」は〈就労しているだけで疲れてしま
い，家事があまりできない〉32），「無理をして体調を崩
す」は〈無理を続けて倒れてはじめて自分の限界を知
る〉19），「体力の制限」は〈体力的に働けなくなった〉32）

などが示された．促進要因である「体調を回復するた
めの時間を持てる」は，〈休暇を取るなど，自由時間に
回復することができる〉26）との記述があった．

2）【患者要因】
患者要因は，『年齢』『性別』『家族背景』『教育歴』
に分類された．『年齢』は，「若年」「高齢」のいずれ
も阻害要因であり，「若年」には〈若年（40歳未満）
であるほど未就労者が多い〉21），「高齢」には〈未就
労の患者（平均± 標準偏差：42± 16歳）は就労して
いる患者（33± 11歳）と比較して平均年齢が高い〉36）

などが含まれた．『性別』は，「男性」「女性」のいず
れも阻害要因に含まれ，記述内容として「男性」は〈男
性では若年であるほど未就労〉35），「女性」は〈女性
であることが就労割合の低さや疾患に起因する仕事の
制限と関連〉33）が挙げられた．『家族背景』は，「パー
トナーがいること」33）が促進要因であった．『教育歴』
は，阻害要因として〈初等教育である〉10）など「教育
歴が低いこと」，促進要因として〈大学卒である〉33）

など「教育歴が高いこと」が含まれた．

3）【心理・精神的要因】
心理・精神的要因は，『精神的問題』『抑うつ』に分
類された．『精神的問題』には，阻害要因として「精
神疾患」「精神発達障害」「発達障害」が含まれた．
「発達障害」の記述として，〈22q11.2欠失症候群に合
併する心疾患は軽度から中等度であるが，発達障害の
ため就労が困難であった〉23）が挙げられた．『抑うつ』
の記述には，〈未就労で重症の患者は，軽症，中等症
の患者と比較して PHQ-9のスコアが高い〉36）が含ま
れた．

4）【社会的要因】
社会的要因は，『仕事の選択肢』『就労に関する情
報』に分類された．『仕事の選択肢』には阻害要因と
して，「仕事の選択肢が限られている」が分類され，
具体的な記述として〈可能な職業が少ない〉32）など
が含まれた．『就労に関する情報』には阻害要因とし
て，「障害者雇用に関する情報を見つけることが困難」
が含まれた．

5）【職場要因】
職場要因は，『仕事の内容』『勤務時間』『治療と仕
事のバランス』『給料』『職場環境』『キャリア』『休暇』
『人間関係』『理解』に分類された．『仕事の内容』は，
「身体的負荷が高い」「就労条件の調整が必要」が阻害
要因，「身体的負荷が少ない」「ポジティブな感情的体
験」「仕事に自律性がある」「仕事のコントロールがで
きる」が促進要因であった．『勤務時間』は，阻害要
因として「勤務時間が長い」「休憩が少ない」，促進要
因として「適切な勤務時間と休憩」が含まれた．『治
療と仕事のバランス』として，「治療と仕事のバラン
スが難しい」が阻害要因であり，記述内容として〈長
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Table 2　Inhibiting and promoting factors related to employment in patients with CHD.

Major 
classification Classification

Factors related to employment

Inhibiting factors Promoting factors

Minor  
classification Description Minor 

classification Description

Physical 
factors

Having a 
CHD

The illness itself 
poses a barrier to 
employment 

The patient is unable to get a job at their first-choice company owing to 
a heart condition9) 　
It is difficult to find a job because of having an illness19) 　
Unable to work due to a heart condition22) 　
The patient is forced to change jobs9) 　
The patient believes that having a heart condition is a disadvantage in 
finding a job11) 　
The patient believes that finding a job after resigning is difficult11) 　
The patient is concerned about whether they can continue working 
because of having had surgery and having arrhythmia32) 　
The patient hesitates to try to find their desired workplace11) 　
It is difficult to work long hours32) 

̶ ̶

Severity of 
disease

Severe illness Complex CHD10)　
Cyanosis35)　
Severe NYHA14, 18, 33, 36)

̶ ̶

Heart failure History of heart failure33)　
The patient has been forced to rest at home due to a worsening of heart 
failure24) 

̶ ̶

Physical 
condition

Fatigue The patient becomes exhausted just by working and is unable to do 
much housework32) 　
Job performance has been hindered by CHD-related fatigue15) 　
Tiredness10, 26)

̶ ̶

Pushing yourself 
too hard and feeling 
unwell

The patient only realizes their limits after pushing themselves too hard 
and collapsing19) 　
The patient forces themselves to work19) 　
Even in a disability employment setting, the patient is doing the same 
amount of work as a regular employee, which takes a toll on their body, 
leading to frequent absences32) 

̶ ̶

Limited physical 
strength

No longer able to work due to physical weakness32) 　
The patient lacks confidence in their ability to work owing to their phys-
ical condition32) 　
The patient is concerned about how long they can work full-time as their 
physical strength declines32) 

̶ ̶

Insufficient recovery 
time

It takes time for the patient to recover physically after work26) Sufficient 
recovery time

Sufficient possibilities 
for recovery to preserve a 
good work‒life balance26)　
Being able to recover 
during free time, for 
instance by taking a day 
off 26) 

Patient 
factors

Age Young The younger the individuals (under 40), the higher the proportion of 
those who are not employed21) 

̶ ̶

Older The average age of non-working patients (Mean±SD: 42±16 years) is 
higher than that of working patients (33±11 years)36) 　
Older patients tend to have more limitations in their work33) 

̶ ̶

Sex Male Younger men tend to be more likely to be out of work35) ̶ ̶

Female Being female is associated with a lower employment rate and greater 
work limitations due to illness33) 

̶ ̶

Family status ̶ ̶ Presence of 
a partner33)

̶

Education Lower education Primary education10) Higher 
education

Higher education31, 33)　
University degree33)

Psychological/
mental factor

Mental issues Mental illness There are psychological problems10) 　
Having a mental illness33)

̶ ̶

Intellectual disability The patient has an intellectual disability13) ̶ ̶

Developmental 
disability

The heart condition is mild to moderate, but employment is difficult owing 
to a developmental disability (patients with 22q11.2 deletion syndrome)23) 

̶ ̶

Depression Depression Unemployed patients with complex CHD have higher PHQ-9 scores 
compared to those with mild or moderate CHD36) 

̶ ̶

Social factors Job options Limited job options There are few jobs the patient can do32) 　
Few jobs available to work within a patient’s physical capabilities32) 　
There are no workplaces that will hire the patient32) 　
Feeling restricted in the choice of a job10) 　
There is no work available22) 　
Not hired32)　
There is no job that suits the patient’s physical capabilities32) 

̶ ̶

Information 
about 
employment

It is difficult to find 
information about 
disability employment 

The patient is unable to obtain information regarding employment 
opportunities for people with disabilities34) 

̶ ̶
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期入院により職を失うことを恐れ，必要な入院を先
延ばし病状を悪化させる〉11）などが含まれた．『給料』
は，「給料が低い」が阻害要因であった．『職場環境』
は，阻害要因に「身体的負担が大きい場所での仕事」
「配慮の不足」が含まれた．「配慮の不足」の記述内容
として，〈体力に見合った仕事をしたいと思っていて

も，現実的には障害者雇用でも対応は不十分〉19）が挙
げられた．『キャリア』は「キャリアの機会が少ない
こと」が阻害要因である一方で，「キャリアの機会が
多い」ことは促進要因であった．『休暇』は，「休暇の
取得が難しい」が阻害要因であった．『人間関係』は，
雇用者や同僚との「不良な関係」は阻害要因であり，

Workplace 
factors

Job content Excessive physical 
load26)

Despite being employed through disability employment, physical labor 
is assigned34) 　
Owing to poor adjustment to the workplace, overwork leads to  
a deterioration in health34) 

Right amount 
of physical 
load26)

Working at an office 
instead of having a 
demanding physical job26) 

Adjustments to 
employment condi-
tions are necessary 

In performing the job, issues arise regarding overseas business trips, 
working away from home, commuting, overtime, and the use of paid 
leave for outpatient visits12) 

̶ ̶ Positive emo-
tional load26)

̶

̶ ̶ Sufficient job 
autonomy26)

̶

̶ ̶ Having job 
control26)

Being able to adjust the 
working environment26)　
Being able to take a break 
or to rest during work 
when needed26)

Length of 
working hours

Excessive working 
hours26)　
Too few breaks26)

̶ Right amount 
of working 
hours and 
breaks26)

Having better working 
hours26) 　
Working less hours a day 
or a week26) 　
Interrupting the work 
week by a day off 26) 

Treatment 
and work 
balance

It is difficult to bal-
ance treatment and 
work 

Fearing loss of their job owing to long-term hospitalization, the patient 
delays necessary hospitalization, worsening their condition11) 　
Even in disability employment, the patient is told to stop going to 
medical appointments after joining the company32) 

̶

Salary Low salary Too low remuneration26)　
Have a lower income compared to others32) 　
The salary is low because the patient is employed under the disability 
employment quota32) 

̶

Work 
environment

Challenging physi-
cal conditions (e.g., 
climate)26)

̶ ̶ ̶

Lack of consideration Although patients in disability employment want to do a job that 
matches their physical abilities, the support is insufficient19) 　
There is no consideration for patients working in disability employment38) 

̶

Career Limited career oppor-
tunities26)

Patients with CHD have lower job positions by comparison with those 
who do not have CHD29) 　
Being excluded from a job28) 　
Having given up on a job10) 

More career 
opportunities26)

̶

Time off It’s hard to take time 
off 

It is difficult to take time off 22) 　
Because there is no leave for medical appointments, the patient has to 
use nearly all of their paid leave for doctor visits32) 

̶ ̶

Relationships Bad relationship Bad relationship with colleagues26)　
Bad relationship with employer26)　
The relationships were not good32) 

Good 
relationship

Good relationship with 
colleagues26)　
Good relationship with 
employer26)

Understand-
ing

Limited understand-
ing of the disease

The patient keenly feels the low social awareness about congenital heart 
disease in the workplace34) 　
Being excluded from a job after a medical examination10) 　
Understanding of the illness by those around them38) 　
The patient is concerned about whether they will be able to pass the 
interview after disclosing their condition32) 　
There was a lack of understanding at the workplace32) 

̶ ̶

Limited understand-
ing of disability 
employment

Even after being employed through disability employment, it is difficult 
to be understood19) 

̶ ̶

Abbreviations: CHD, congenital heart disease; NYHA, New York Heart Association.

Table 2　Inhibiting and promoting factors related to employment in patients with CHD. (Continued)

Major 
classification

Classification

Factors related to employment

Inhibiting factors Promoting factors

Minor  
classification

Description
Minor 

classification
Description
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「良好な関係」は促進要因であった．『理解』には阻害
要因として，「不十分な疾患理解」「障害者雇用に関す
る理解の不足」が含まれた．

IV．考察
本研究では，成人先天性心疾患患者の就労状況お

よび就労の関連要因に関する研究のスコーピングレ
ビューを行った．本研究の結果から，研究の特徴と今
後必要な研究領域，就労を促進するために必要な支援
について考察する．

1.　 就労状況および就労の関連要因に関する研究の特
徴と今後必要な研究領域
先天性心疾患患者の就労状況に関する研究の特徴と

して，横断研究が多く，単施設での調査のみでなく全
国調査やレジストリデータを用いた研究，国際研究な
どの大規模調査も実施されていた．これらの結果か
ら，先天性心疾患患者の就労状況の傾向は概ね明らか
になっていると考えられる．一方で，コホート研究な
ど長期的な視点で就労状況を調査した研究は実施され
ていなかった．就労支援の効果を評価するためには就
労状況の推移をみる必要があるが，既報研究は国や研
究により就労割合および未就労割合の算出方法や研究
対象者の疾患割合が異なること，「就労」が就職を意
味するのか，就労の継続なのかなど就労の定義が定
まっていないこと，パートタイムやアルバイトといっ
た雇用形態の定義が不明であることなどにより，研究
間の比較では正確な評価が困難であるため，今後の縦
断的な調査が求められる．また，先天性心疾患患者の
キャリア構築のための施策を講じるためにも，長期的
な調査が必要である．先天性心疾患患者は，若年期に
は病状が安定していても，年を重ねるにつれ加齢によ
る影響，続発症や合併症，心不全の発症などにより就
職・再就職や就労継続が困難になる場合も想定され，
就労状況は経時的に変化することが推察される．若年
の時に就労をしていた患者がその後も継続して就労で
きているのか，どのタイミングで何が理由で就労が困
難になるのかを明らかにするために，質的研究で就労
状況の経時的変化という視点でより詳細に調査するこ
とも求められる．
疾患があること自体や疾患が重症であることなど，

【身体的要因】は就労の阻害要因であった．一方で，
就労には疾患以外の要因も影響する 4, 40‒42）．本研究の
結果，就労には【身体的要因】に加え，年齢 21, 33, 36）

や性別 33, 35）などの【患者要因】，抑うつ36）などの
【心理・精神的要因】，職業選択に関する情報の少な
さ34），身体の状況にあった求人の少なさ32）などの【社
会的要因】，職場の人の理解 19, 34）や通院のための休
暇取得の困難さ 22, 32）などの【職場要因】など多面的

な要因が影響することが示された．関連要因を調査し
ている量的研究では，【身体的要因】【患者要因】【心
理・精神的要因】のみを関連要因として検討している
ため，網羅的な分析は行われていなかった．また，縦
断研究で就労との因果関係を調査した研究はなく，質
的研究で就労への影響要因を調査した研究26）はあっ
たものの1件のみであった．今後の研究では，就労に
関連する可能性がある多面的な要因を質的研究や他疾
患の就労に関する研究などを通して明らかにするとと
もに，横断研究や縦断研究により就労との関連や因果
関係を検証する必要がある．
成人先天性心疾患患者の中にはダウン症候群や

22q11.2欠失症候群などの染色体異常を合併し，知的
障害や精神疾患を有する患者も存在する1）．先行研究
の中には染色体異常や知的障害，精神疾患を有する患
者を含めて調査をしている研究もあるが 32, 37），多く
の研究では倫理上の問題から除外されており，これら
の患者の就労状況や就労の関連要因については十分に
明らかにされていない．染色体異常や知的障害，精神
疾患を有する患者は，就労に関して異なる問題点を抱
えている可能性があるため，今後の研究では，就労に
関する研究から除外されている患者群を特定した上
で，それらの患者の就労状況や就労の関連要因を明ら
かにすることが求められる．

2.　 就労の関連要因を踏まえた今後の支援のあり方と
支援のために必要な研究領域
先天性心疾患がある，疾患の重症度が重症であるな
どの【身体的要因】が就職や就労継続の阻害要因とな
ることが，今回のスコーピングレビューにより明らか
となった．一方で，【身体的要因】の中には，心不全
の発症，疾患による症状や心不全症状の増悪，無理を
することによる体調の悪化，体力の低下など，患者自
身の努力や周囲の支援により対応可能な要因もあっ
た．患者が，若年の時から疾患の経過，今後予測され
る治療，心不全に関する知識を持ち，将来の変化や治
療に備えて就職先や働き方を選択すること，疾患に伴
う症状や心不全症状をマネジメントするためのスキル
を身につけること，運動耐容能に見合った身体活動や
運動を継続し体力低下をできるだけ最小限に留めるこ
とが重要である．そのためには，患者教育や，医師，
看護師，理学療法士，心理士，ソーシャルワーカーな
ど多職種による【心理・精神的要因】【社会的要因】
への支援が不可欠である．
本研究より，【職場要因】は就労の阻害要因である
ことが示されたが，雇用者側の知識や制度の問題だけ
ではなく，患者が疾患について雇用者にどのような内
容を伝えるのか，どのように伝えるのかも影響してい
る可能性がある．疾患がありつつも雇用され，就労を
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継続するためには，雇用者が患者を雇うにあたり必
要とする情報を患者が理解すること，その情報を雇
用者が理解できるように伝えられることが重要であ
る42）．医療者は，患者が就労を希望する場に応じて，
雇用者や同僚に対して伝えるべき情報を整理し，その
情報をわかりやすく伝えるためのスキルが向上するよ
う支援する必要がある．
本研究では就労の関連要因は明らかにされたもの

の，それぞれの要因が就労に影響するメカニズム，就
職，就労継続のどの時点で各要因がどのように影響を
及ぼしているのかについては不明瞭である．各要因へ
の分類は前後の文脈を踏まえて実施したが，文脈が把
握できない記述も存在した．患者に対して効果的な就
労支援を行うためには，各要因が就職および就労継続
に影響を及ぼすメカニズムを詳細に明らかにする必要
がある．また，就職や就労継続が困難な患者がいる一
方で，疾患がありながらも就職し，就労を継続してい
る患者も多数存在し，これらの患者が行っている工夫
を知ることにより，就労が困難な患者が取り組むべき
対策への示唆が得られると考える．働きたい患者が働
くことができる社会を目指すためには，患者が抱える
困難のみでなく，医療者，雇用者が抱える困難を明ら
かにするなど，今後さらなる知見を積み重ねていく必
要がある．

3.　研究の限界
研究の限界として，1つ目が日本の文献が最も多

かったことが，日本での研究の多さを反映した結果な
のか，国外の検索されていない文献があるのかの判断
ができないことである．本研究では4つのデータベー
スを用いて文献検索を行ったが，今回使用していない
データベース上にも，分析に含まれていない文献が存
在している可能性がある．2つ目が対象文献を，患者
を対象とした研究に限定したことにより，医療者，雇
用者が抱える問題については患者の視点での言及に留
まっていることである．就労の問題は，患者だけでな
く医療者側，雇用者側の問題もあり，それらが複合的
に患者の就労に影響を及ぼす．今後の研究では，医療
者や雇用者を対象とした文献のレビューを行い，研究
の現状や就労上の課題を明らかにすることで，より多
面的な視点での検討が可能になると考える．

V．結論
本研究では，国内外の文献のスコーピングレビュー

を行い，成人先天性心疾患患者の就労状況および就労
の関連要因に関する研究の特徴を概観し，今後必要な
研究領域および就労支援について検討を行った．全国
調査や国際調査などの大規模調査が行われ，就労状況
の実態は明らかにされつつあるが，研究デザインに偏

りがあった．先天性心疾患患者，特に重症の患者にお
いて就労が困難な理由や経時的な就労状況の変化を明
らかにするためには，質的研究，症例報告や縦断研究
を積み重ねていく必要がある．
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Abstract

Background: Although studies on the employment of patients with congenital heart 
disease have been conducted, an organized review of existing studies has not been conducted. 
This study conducted a scoping review to organize literature on employment status and 
related factors, and to identify the characteristics of existing research as well as areas that 
require future investigation.

Methods: A literature search was conducted using the Igaku chuou zassi Web, PubMed, 
CINAHL, and EMBASE. Eligible studies included those that addressed employment status 
and related factors in patients with congenital heart disease.

Results: Of the 2632 articles screened, 31 were included in our analysis. Among the 
included studies, 24 were cross-sectional, and the methods used to calculate employment and 
unemployment rates varied based on country and study. Factors related to employment were 
categorized into physical factors such as disease severity, patient factors such as age and sex, 
psychological and mental factors such as depression, social factors such as limited options, 
and workplace factors such as understanding in the workplace.

Conclusion: Research on employment status is largely dominated by cross-sectional, 
which assess data at a single point in time, highlighting the need for longitudinal and quali-
tative research to establish continuous support.

Key words : adult congenital heart disease, employment status, social independence, quality of life
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