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Background: Social independence is one of the most important factors among adults with congenital heart 
disease. Social independence has various de�nitions. Based on previous studies, the indicators of independence 
in this population include employment and marital status. In this study, we focused on living apart from parents 
as an indicator of the ability to live independently even a�er the death of parents among adults with congenital 
heart disease.
Methods: A cross-sectional questionnaire survey was conducted, and a logistic regression analysis was per-
formed to identify factors associated with living apart from parents.
Results: Valid responses were obtained from 373 participants. Of them, 237 (63.5％) lived with their parents, 
and 135 (36.2％) lived apart from their parents. �e employment rate was 61.9％. Using a multivariate logistic 
regression analysis, disease complexity, educational level, and employment status were found to be independent 
factors for living apart from parents among adults with congenital heart disease.
Conclusion: �e important factors associated with living apart from parents among adults with congenital heart 
disease were low disease severity, high educational level, and regular employment status.
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背景：成人先天性心疾患患者にとって社会的自立は課題となっている．社会的自立にはさまざまな指
標があるが，本研究では親と離れて暮らすことを自立の一指標とし，それに関連する要因を検討した．
方法： 20歳以上の患者会所属者を対象に自記式質問紙を配布し回答を得た．親と離れて暮らすことに
関連する要因についてロジスティック回帰分析を使用して分析を行った．
結果：対象者 1,626名のうち 373名から有効回答を得た．親と離れて暮らしている者は 135名
（36.2％），親と一緒に暮らしている者は 237名（63.5％）であり，就労率は 61.9％であった．全対象者，
および就業者を対象としたロジスティック回帰分析では，親と離れて暮らすことに関連する要因とし
て，疾患重症度，学歴，雇用状況が挙げられた．
結論：成人先天性心疾患患者が親と離れて暮らすには，疾患重症度が低いこと，学歴が高いこと，雇
用状況が正規雇用であることが重要であると示唆された．

背 景

先天性心疾患患者は，治療成績の向上により成人
期に達することが可能となり 1），進学や就労といった
社会的自立が注目されるようになった 2）．社会的自立
は，先天性心疾患以外の小児期発症慢性疾患でも注目
されており，2015年には小児慢性特定疾病児童等移
行期医療支援モデル事業が開始され，2019年には患
者への自立支援として各県で移行期医療支援センター
の設置が通知された．政府は 2005年に若者の包括的
な自立支援方策に関する検討会報告 3）において，社
会的自立には，精神的自立・職業的自立・経済的自立
の 3つの課題があるとしており，2008年には障害者
に対する支援として，障害者雇用や就労支援を展開し
ていく 4）としている．
先天性心疾患患者の社会的自立のうち，精神的自

立に関しては，自立心が低く，親への心理的依存心
が高いと報告されており 5），職業的自立に関しては，
男性で常勤者が少なく，女性で未就業者が多いこと
や 6），未就業者は生活の質が低いことが指摘されてい
る 7, 8）．経済的自立に関しては，通院頻度の多さ，年
収の低さ，障害年金受給が問題となっており，就労環
境と経済的問題が患者の心理的苦痛となっていること
が指摘されている 9）．
先天性心疾患患者の親を対象に，自立に対する親の

望みを調査した研究 10）では，青年期の患者に望む自
立の内容として，健康の自己管理ができること，社会
的に自立すること，感染を予防することが挙げられて
おり，なかでも社会的自立に関しては，「進学，一人
暮らし，就職，アルバイト，自分で生活する，健康な
人と同じように生活する」が挙げられている．また，
身体障害者手帳をもつ成人先天性心疾患患者を対象に
した研究 9）においても，社会生活に関して「親が亡
くなった後自立できるか」に不安や困難感を抱える患
者が多いことが示されている．

成人先天性心疾患患者が親が亡くなった後，自分で
生活できるかは，社会的自立における精神的自立・職
業的自立・経済的自立全てを反映した複合的な指標と
言える．しかし，先行研究では就業に影響する要因は
報告されているが，親が亡くなった後，自分で生活で
きるか否かに関する報告は存在しない．そこで本研究
では，現時点で親と離れて暮らす成人先天性心疾患患
者は，親が亡くなった後も自立して生活できる可能性
が高いと想定し，その割合，および関連する要因を検
討することを目的とした．

方 法

対象者
全国心臓病の子どもを守る会会員，およびその内部
組織である全国心臓病友の会の会員（以下，患者会）
のうち，20歳以上であり，調査への協力に同意した
者を対象とした．質問紙への回答は原則として患者本
人に依頼し，精神発達遅滞等の理由により回答が困難
な場合はその家族へ依頼した．なお，心臓病の子ども
を守る会は 1963年に設立され，心臓病児者の医療制
度の改善と社会保障および教育制度の充実を目的とす
る組織である．

研究デザインと調査期間
本研究は自記式質問紙を用いて調査を行った．研究
事務局より患者会各支部へ調査票を郵送し，各支部が
適格基準を満たす所属会員宛に調査票を郵送した．質
問紙の返送をもって，研究協力の同意とした．調査期
間は 2013年 6月～10月であった．

調査内容
対象者基礎情報として，性別，年齢，疾患名，自
己申告による New York Heart Association（以下，
NYHA）分類，婚姻状況，学歴（高等学校卒業以下，
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短期大学・専門学校卒業以上，現在学生の場合は見込
まれる最終学歴）を，社会保障制度の利用状況につい
て身体障害者手帳の有無，療育手帳の有無，障害基
礎年金受給の有無を尋ねた．また現在の雇用状況（正
規雇用，非正規雇用，福祉的就労・その他，働いてい
ない，主婦，学生）について，正規雇用・非正規雇用
で働いている者には障害者雇用制度の利用の有無，業
務内容（軽労作・事務作業，中労作・立ち仕事，重労
作・力仕事），週平均の労働時間，および昨年 1年間
の年収（0～199万円，200～399万円，400万円以上）
を尋ねた．
本研究の主要アウトカムである「親と離れて暮らす

こと」については，親との別居の有無で回答を得た．

分析方法
各調査項目について記述統計量を算出した．疾患重

症度は米国心臓協会/米国心臓病学会の基準 11）に基づ
き，自記式質問紙に記載された疾患名と術式から軽
症・中等症・重症の 3群に分類した．さらに，対象者
背景で最終学歴を学生と答えた者は，見込まれる学歴
によって高等学校以下，短大・専門学校以上の 2群に
分類した．
次いで，全対象者について「親と離れて暮らすこと」

を従属変数，「性別」「年齢」「疾患重症度」「最終学歴」
「雇用状況」を独立変数として強制投入し，多変量ロ
ジスティック回帰分析を行った．なお，「婚姻状況」
は雇用状況における選択肢の一つである「主婦」と関
連が強かったため，独立変数からは除外した．
さらに，独立変数のうち「雇用状況」が「親と離れ

て暮らすこと」に強く関連していると想定されたた
め，正規雇用と非正規雇用で就労しているもの（以下
就業者）の対象者基礎情報について記述統計量を算出
した．そのうえで，どのような雇用状況にある者が親
と離れて暮らす傾向にあるかを検討するため，「親と
離れて暮らすこと」を従属変数，「性別」「年齢」「婚
姻状況」「学歴」「疾患重症度」「雇用枠」「雇用状況」
「年収」を独立変数として強制投入し多変量ロジス
ティック回帰分析を行った．
すべての解析は両側検定とし，有意水準は 5％とし

た．統計解析は IBM SPSS Statistics ver.26.0を用いた．

倫理面への配慮
本研究は，研究者の所属施設の倫理委員会の承認を

受けた上で実施した（承認番号：2798）．調査は無記
名であり，返送後は IDを付与して個人が特定できな
いように配慮した．また，協力者には患者会関係者を

含む第三者には明かさないこと，調査への参加は自由
意思であり調査協力をしないことによる不利益は生じ
ないことを趣意書にて説明し，質問紙の返送をもって
同意を得た．

結 果

対象者背景（Table 1）
患者会を通じて 1,626名に質問紙を配布し，373名

から有効回答を得た（有効回答率 22.9％）．対象者の
年齢は平均 30.6歳（標準偏差 9.7），性別は男性 177
名（47.5％），女性 196名（52.5％），疾患重症度は
軽症 34名（9.1％），中等症 126名（33.8％），重症
213名（57.1％）であり，親と離れて暮らしている者
135名（36.2％），親と一緒に暮らしている者 237名
（63.5％）であった．
就労しているものは 231名おり，雇用状況は正規
雇用 136名（36.5％），非正規雇用 76名（20.4％），
福祉的就労・その他 19名（5.1％）であった．未就業
者は 72名（19.3％），主婦は 20名（5.4％），学生は
47名（12.6％）であった．就労率は 61.9％であった．

全対象における親と離れて暮らすことに関連する要因
373名の全員を対象としたロジスティック回帰分

析の結果，親と離れて暮らすことに関連する要因
は，疾患重症度が低いこと（軽症 OR: 3.13 95％CI: 
1.30‒7.54，中等症 OR: 2.22 95％CI: 1.28‒3.87），学歴
が短大・専門学校卒以上であること（OR: 2.77 95％
CI: 1.45‒5.28），雇用状況が正規雇用，主婦，学生で
あること（正規雇用 OR: 7.50 95％CI: 3.08‒18.24，
主婦 OR: 29.34 95％CI: 6.51‒132.26，学生 OR: 3.39 
95％CI: 1.08‒10.66）であった（Table 2）．

就業者における親と離れて暮らすことに関連する要因
就業者（212名）のうち，一般雇用枠で採用されて
いる者は 113名，障害者雇用枠で採用されている者
は 91名であった．特に，身体障害者手帳取得者のう
ち，障害者雇用枠で就労している者は 90名（55.9％）
であった（Table 3）．
就業者のみを対象としたロジスティック回帰分析
の結果，親と離れて暮らすことに関連する要因は，
年齢が低いこと（OR: 0.91 95％CI: 0.85‒0.96），結婚
していること（OR: 23.30 95％CI: 7.38‒73.58），学歴
が短大・専門学校卒以上であること（OR: 2.85 95％
CI: 1.15‒7.06），疾患重症度が低いこと（軽症 OR: 
5.69 95％CI: 1.52‒21.33，中等症 OR: 3.06 95％CI: 
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Table 1　Characteristics of the all participants (N＝373)

n ％

Mean age, yrs 30.6 SD: 9.7
Gender Male 177 47.5

Female 196 52.5
Disease complexity Simple 34 9.1

Mild 126 33.8
Great 213 57.1

NYHA I 139 37.3
II 106 28.4
III・IV 125 33.5
NA 3 0.8

Educational level ≤High school 120 32.2
＞High school 205 55.0
Student 47 12.6
NA 1 0.3

Employment status Full-time 136 36.5
Part-time 76 20.4
Unemployed 72 19.3
Student 47 12.6
Homemaker 20 5.4
Other (Sheltered workshop, etc...) 19 5.1
NA 3 0.8

Marital status Married 87 23.3
Not married 285 76.4
NA 1 0.3

Living apart from parents Yes 135 36.2
No 237 63.5
NA 1 0.3

Psysical disability certificate Receiving 305 81.8
Not receiving 65 17.4
NA 3 0.8

Rehabilitation certificate Receiving 29 7.8
Not receiving 322 86.3
NA 22 5.9

Basic disability pension Receiving 129 34.6
Not receiving 230 61.7
NA 14 3.8

Values are n (％) unless otherwise indicated. 
NA, not available; NYHA, New York Heart Association functional class

Table 2　Factors associated living apart from parents among all participants (n＝363 in N＝373 all subjects)

Variable (reference) OR 95％ CI p Value

Gender (Male) Female 1.16 0.68‒1.98 0.580
Age 1.03 1.00‒1.06 0.070
Disease complexity (Great) Simple 3.13 1.30‒7.54 0.011

Mild 2.22 1.28‒3.87 0.005
Educational level (≤High School) ＞High school 2.77 1.45‒5.28 0.002
Employment status (Unemployed) Regular 7.50 3.08‒18.24 0.000

Non-regular 2.18 0.83‒5.78 0.115
Housemaker 29.34 6.51‒132.26 0.000
Student 3.39 1.08‒10.66 0.037
Other 0.50 0.06‒4.53 0.540

Hosmer‒Lemeshow test (p＝0.328). Overall correctly classified percentage was 74.7％. All variables were inputted with the 
force entry method; reference categories stated in parentheses. 
CI, confidence interval; OR, odds ratio



 317

© 2020 Japanese Society of Pediatric Cardiology and Cardiac Surgery

1.35‒6.96），正規雇用であること（OR: 2.68 95％CI: 
1.03‒6.96）であった（Table 4）．

考 察

本研究では現時点で親と離れて暮らす成人先天性心
疾患患者は，親が亡くなった後も自立して生活できる
可能性が高いと想定し，その割合および関連要因を探
索した．親と離れて暮らす成人先天性心疾患患者の割
合は 36.2％であった．親と離れて暮らすことに関連
する要因は，全対象者では疾患重症度が低いこと，学
歴が短大・専門学校卒以上であること，雇用状況が正
規雇用，主婦または学生であることであり，就業者で
は年齢が若いこと，結婚していること，学歴が短大・
専門学校卒以上であること，疾患重症度が低いこと，

正規雇用であることであった．以上より，成人先天性
心疾患患者が親と離れて暮らすためには，疾患重症
度，学歴，雇用状況が重要であることが示唆された．

対象者の特徴
本研究では，親と一緒に暮らしている者は 63.5％で
あった．日本の未婚者における両親との同居率は，20
歳から 34歳の 45.8％，35歳から 44歳では 16.3％と
報告されており 12），本研究の対象者は国民標準値と
比較して同居率が高かった．欧米でも，患者集団の親
との同居率は一般集団に比して高いことや，年金が主
な収入源となっている患者が一定数おり，社会的依存
度が高いことが報告されている 13）．また，疾患重症
度が重症の者が全体の半数以上を占めていながらも，
学生を除いた就労率は 61.9％であった．世界 15か国

Table 3 Characteristics of the employed participants according to the use of employment system for the 

disabled (n＝204)

Use of the employment system for 
the disabled

p Value
No (n＝113) Yes (n＝91)

n ％ n ％

Mean age, yrs 33.0 SD: 9.2 28.2 SD: 5.5 0.000
Gender Male 54 51.4 51 48.6 0.241

Female 59 59.6 40 40.4
Disease complexity Simple 20 95.2 1 4.8 0.000

Mild 47 63.5 27 36.5
Great 46 42.2 63 57.8

NYHA (n＝203) I 67 70.5 28 29.5 0.000
II 28 46.7 32 53.3
III/IV 17 35.4 31 64.6

Educational level ≤High school 28 53.8 24 46.2 0.795
＞High school 85 55.9 67 44.1

Employment status Regular 77 58.3 55 41.7 0.253
Non-regular 36 50.0 36 50

Annual income (n＝199) ≤ 2 million yen 39 49.4 40 50.6 0.057
＜ 2 million yen 45 54.2 38 45.8
≥ 4 million yen 26 70.3 11 29.7

Job description (n＝203) Office work 57 45.2 69 54.8 0.000
Standing work 44 66.7 22 33.3
Hard labor 11 100.0 0 0.0

Working hours (per week) (n＝165) Mean±SD 38.1 14.5 36.8 10.3 0.505
Marital status (n＝203) Married 42 71.2 17 28.8 0.004

Not married 71 49.3 73 50.7
Living apart from parents (n＝203) No 52 47.3 58 52.7 0.014

Yes 60 64.5 33 35.5
Psysical disability certificate Receiving 71 44.1 90 55.9 0.000

Not receiving 42 97.7 1 2.3
Basic disability pension (n＝193) Yes 15 31.9 32 68.1 0.000

No 91 62.3 55 37.7

Values are n (％) unless otherwise indicated.
NYHA, New York Heart Association functional class
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の成人先天性心疾患患者を対象とした研究 8）では，
疾患重症度が重症の者は 25.6％，就労率は 63.7％と
報告されており，本研究では疾患重症度が高い傾向に
あるものの，就労率が高いという特徴が見られた．

親と離れて暮らすことに関連する要因
対象者全体および正規雇用・非正規雇用での就業者

を対象とした 2つのロジスティック回帰分析で共通す
る親と離れて暮らすことに関連する要因は，疾患重症
度，学歴，雇用状況であった．

学歴について
本研究対象者は 55.0％が専門学校・短期大学以上

の教育を受けていたが，日本全体では，専門学校・短
期大学以上の高等教育を受ける者は 81.5％とされて
おり 14），本研究対象者は一般集団と比して進学率が
低かった．先天性心疾患患者の学歴については，疾患
重症度が軽症のものは重症のものに比べて学歴が高い
ことや 15, 16），学歴が就労と関連していることが先行
研究で示されている 17, 18）．特に疾患重症度が重症な
ものは長期の入院による学業中断や，身体的に長時間
の学習ができず，周囲についていくことができないと
いったことが考えられる．また，学校側の受け入れ
状況や通学自体の負担により進学先が限定される場合
もある．義務教育期間中は特別支援学級や通級指導，
院内学級など学習が中断しないための支援があり，
病気やけがにより長期入院した児への学習指導実施
率は 52.1％と報告されている 19）．一方で義務教育期
間後の支援は一部の自治体や NPO法人の取り組みに
限られており，学習指導実施率は 28.1％となってい
る 19）．義務教育後も希望に応じ学習支援を受けられ

るよう，全国的な支援が必要と考えられる．

就労について
全対象者を含めた分析では未就業者より正規雇用者
が，就業者に限った分析では非正規雇用者よりも正規
雇用者が親と離れて暮らす傾向にあった．小児がん患
者を対象とした研究でも，自立して暮らしている患者
は正規雇用率が高いと言われている 20）．また，先天
性心疾患患者の非就業に関する要因には NYHAが高
いことや，うっ血性心不全の既往があることも報告さ
れている 18）．このことから，正規雇用で働くには病
状が安定していることがまずは重要と考えられた．
また就業者を対象としたロジスティック回帰分析で
は，年齢が上がると親と同居する傾向がみられた．本
研究は横断調査であり，年齢上昇に伴う親との同居率
の低下の経時的変化は不明であるが，1つの要因とし
て，病状の変化が考えられる．成人先天性心疾患患者
は加齢に伴い，身体機能の低下だけでなく，続発症
を経験する．年齢と就労の関係については，年齢の上
昇に伴い就業時の身体症状や，就労時間の調整の必要
性，作業速度の調整の必要性が増すこと 18）や，就労
率が低くなること 15）が報告されており，先天性心疾
患患者の就労の促進要因には同僚や雇用者との良好
な関係や復職の機会が必要とされている 21）．以上よ
り，年齢が上がり，身体機能の低下があっても働き続
けることができる就労環境が必要であることが考えら
れた．
障害に応じた環境については，障害者雇用制度があ
る．障害者雇用は，雇用者が障害があることを知った
うえで雇用するため，被雇用者は障害特性や体調への
配慮を受けやすくなる．本研究では，身体障害者手帳

Table 4 Factors associated living apart from parents among employed participants (n＝197 in N＝212 

employed participants)

Variable (reference) OR 95％CI p Value

Gender (Male) Female 1.39 0.64‒3.01 0.400
Age 0.91 0.85‒0.96 0.001
Marital status (Not married) Married 23.30 7.38‒73.58 0.000
Educational level (≤High School) ＞High school 2.85 1.15‒7.06 0.023
Disease complexity (Great) Simple 5.69 1.52‒21.33 0.010

Mild 3.06 1.35‒6.96 0.008
Use of the employment system for the  

disabled (Yes)
No 1.25 0.58‒2.69 0.575

Employment status (Non-regular) Regular 2.68 1.03‒6.96 0.044
Annual income 1.43 0.79‒2.58 0.241

Hosmer‒Lemeshow test (p＝0.141). Overall correctly classified percentage was 77.2％. All variables were inputted with the 
force entry method; reference categories stated in parentheses. 
CI, confidence interval; OR, odds ratio



 319

© 2020 Japanese Society of Pediatric Cardiology and Cardiac Surgery

を持っている者の半数以上が障害者雇用制度を利用し
ていた．障害者雇用については 2016年に改正障害者
雇用促進法のなかで障害者差別禁止指針 22）として障
害者であることを理由とする賃金や配置，昇進などで
の差別を禁止している．本結果では一般雇用と障害者
雇用の比較で年収や労働時間に有意差はなく，障害者
雇用で重労作を行っているものもいなかった．さらに
就業者を対象としたロジスティック回帰分析では障害
者雇用と一般雇用では親との別居に有意差はなかっ
た．この結果から障害者雇用により，先天性心疾患患
者が無理なく就労でき，親からの自立につながる可能
性が示唆された．

社会的自立に必要な支援
医療者にできる先天性心疾患患者の社会的自立への

支援は，移行期支援が主となっており，疾患に関する
理解やセルフケア支援が主に行われている．これは職
業選択および就業の前段階として示されている「健
康管理」「日常生活管理」「対人技能」の獲得 23）とも
共通点があり，移行期支援が患者の就労の基礎となる
可能性も考えられる．一方，先行研究では就労に関す
る医療者との会話は，先天性心疾患患者が望むよりも
遅いタイミングで行われていることが報告されてい
る 24）．医療者は移行期医療の先に就労があることを
意識し，身体面を考慮した進学・職業選択や，障害者
手帳を利用した障害者雇用制度に関して情報提供して
いくことも必要である．また，自立のためには幼少期
からの家族の働きかけや，セルフケア能力が重要とさ
れており 25），移行期となってから支援を開始するの
ではなく，幼少期からの働きかけも必要であろう．

本研究の限界と今後の課題
本研究の限界として，患者会を対象とした調査であ

り，有効回答率が 22.9％と低かったことが挙げられ
る．成人先天性心疾患対策委員会（循環器内科ネッ
トワーク）の疾患分布 26）では，上位 3位を占める軽
症・中等症者が全体の 53.2％を占めるが，本研究で
の軽症・中等症者は 42.9％と少なく，重症者が多い
ため一般化可能性や集団代表性が低いこと，疾患に関
する情報が自己報告であり正確でない可能性がある．
また，社会的自立は 1つの指標で測ることはできず，
本結果から学歴と就労，社会的自立の間の因果関係を
述べることもできない．今後は患者会に限らず外来受
診患者などを対象にした調査を行っていくこと，親と
の同居や就労，雇用状況など経時的な推移を調査し，
具体的な支援につなげていく事が望まれる．

また対象者の 7.8％は療育手帳を有していた．本研
究では「手帳の有無」ではなく「障害者雇用制度利用
の有無」に着目したため，身体障害者手帳，療育手帳
の受給にかかわらず「手帳の有無」はロジスティック
回帰分析における説明変数には含めなかった．しかし
知的障害など重複障害のある患者では，一般就労が難
しい人もいる．今後は親との別居だけでなく社会参加
の機会や，障害年金などの所得保障の観点から自立を
評価していく必要がある．

結 語

本研究では，社会的自立の 1指標として，親と離れ
て暮らすことを設定し，その関連要因を探索した．そ
の結果，学歴の高さ，一般雇用・障害者雇用を問わず
正規雇用されていることの重要性が示された．先天性
心疾患患者の社会的自立には，患者自身や周囲の人間
が，精神的自立・職業的自立・経済的自立の 3つの課
題に対し，身体能力を鑑みながらどのような自立を目
指すのか人生計画をしていくことが必要であり，医療
者としては自立に向けて疾患に関する情報を幼少期か
ら情報提供することや，生涯にわたる疾患管理の必要
性など，身体面から患者と家族のサポートをすること
が必要と考えられる．
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