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小澤班研究協力者

厚労省科研「がん診療におけるチャイルドサポート」

分担研究課題:小児がん経験者の自立・就労支援について

西田知佳子：

近藤 博子：

林 三枝：

井上富美子：

高橋和子：就労支援プロジェクト（福岡スマイルファーム）

樋口 明子：

横川めぐみ：
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調査・就労支援プロジェクト

調査・ハートリンクワーキングプロジェクト

就労困難者のインタビュー
（小児がんの障害者法制化の問題）

小児がん経験者の就労に
関する実態調査

NPOハートリンクワーキングプロジェクト
理事長 石田也寸志

（現在：愛媛県立中央病院小児医療センター）
副理事長 林 三枝
理 事 井上富美子
(協力：馬上祐子)
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論文化
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研究方法
研究デザイン：横断研究（自記式/Web入力のアンケート調査）

対象者：以下のいずれかを満たすもの

１．ハートリンク共済保険加入者。

２．ハートリンク共済加入に関して問い合わせをされたご家族およ
び／または小児がん経験者

３．「小児脳腫瘍の会」を含む小児がん患者会ネットワーク登録者

研究方法：対象者に、NPOハートリンクから調査の依頼とアンケート
調査用紙・返信用封筒を同封して依頼する。研究参加に同意した
対象者は、1ヶ月以内に無記名で調査票を郵送する。（小児がん
患者会ネットワーク登録者に対しては、インターネットWebを使用
したフォーマットで調査する。内容は紙ベースのものと全く同様で
、SSL暗号化したフォームで行う。）

結果を集計し、SPSS Ver20を用いて、単変量･多変量解析を行
い、障害者手帳の必要性・未就労の関連因子を探索する。実際
の小児がん経験者の生の声を質的に分析する。
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障害者手帳について

手帳は持っていない
210人(88％）

持って
いる
29人

(12％)

手帳が必要
15人(7％)

手帳は不要
188人(89％)

わからない
7人(5％)
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障害者手帳を必要とする経験者
手帳必要

(n=44)
手帳不要
(n=188)

χ2乗
(p値)

ロジスティク回帰分析
オッズ比 p値

現在の年齢
20歳未満 17 53 0.516 N/A
21-24歳 8 45 N/A
25-29歳 9 49 N/A
30歳以上 10 40 N/A

性別：男性 28 92 0.079 2.00(0.78-5.19) 0.151
学歴

中卒 4 14 0.005 7.0(1.14-42.9) 0.035
高卒 21 39 6.8(2.1-21.7) 0.001
短大・高専卒 5 34 1.7(0.37-7.4) 0.506
大学・院卒 12 90 Ref

原疾患名
白血病 9 111 <0.001 Ref
リンパ腫 7 16 6.98(1.22-40.0) 0.029
固形腫瘍 4 33 1.31(0.18-9.36) 0.789
骨軟部腫瘍 4 8 7.64(0.89-67.3) 0.067
脳腫瘍 20 16 9.34(1.92-45.4) 0.006

治療内容
化学療法 39 168 0.889 1.02(0.17-6.03) 0.986
放射線療法 29 88 0.023 1.02(0.34-3.06) 0.975
手術 31 57 <0.001 1.42(0.36-5.57) 0.613
造血細胞移植 9 37 0.908 0.47(0.14-1.52) 0.205

晩期合併症有り 40 67 <0.001 29.2(6.45-74.7) <0.001
10
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学生以外の経験者(165人)

15   20   25   30   35    40    45(歳)

12     
10      
8     
6     
4      
2     
0

12     
10      
8     
6     
4      
2     
0

就職している
80％

未就職
19％

現在の年齢

＜女性＞

＜男性＞
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未就職の経験者の特徴
未就職
(n=33)

就職
(n=131)

χ2乗
(p値)

ロジスティク回帰分析
オッズ比 p値

現在の年齢
20歳未満 4(29%) 10(71%) 0.468 N/A
21-24歳 6(14%) 37(86%) N/A
25-29歳 10(18%) 45(82%) N/A
30歳以上 13(25%) 39(75%) N/A

性別：男性 17(52%) 56(50%) 0.876 1.23(0.53-2.83) 0.632
学歴

中卒 1(17%) 5(83%) 0.426 3.33(0.84-13.2) 0.087
高卒 9(23%) 30(77%) 1.11(0.10-12.5) 0.935
短大・高専卒 5(15％) 29(85%) 1.17(0.42-3.26) 0.770
大学・院卒 13(18%) 60(82%) Ref

原疾患名
白血病 15(17%) 74(83%) 0.338 Ref
リンパ腫 4(25%) 12(75%) 1.23(0.31-4.89) 0.767
固形腫瘍 4(15%) 22(85%) 0.73(0.20-2.61) 0.628
骨軟部腫瘍 2(18%) 9(82%) 0.87(0.15-5.15) 0.875
脳腫瘍 6(38%) 13(62%) 2.25(0.74-6.81) 0.152

治療内容
化学療法 31(94%) 118(89%) 0.430 N/A
放射線療法 21(64%) 70(53%) 0.273 N/A
手術 15(46%) 50(38%) 0.426 N/A
造血細胞移植 8(24%) 26(20%) 0.564 N/A

晩期合併症有り 23(70%) 57(44%) 0.007 2.59(1.09-6.16) 0.031
12
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晩期合併症あり
(n=22)

晩期合併症なし
(n=10)

p値

就労していない理由
就職活動したが採用されなかった 9(41%) 0 0.007
就職活動をしなかった 1(5%) 2(22%)
晩期合併症のため就職は無理 6(27%) 0
その他 6(27%) 7(78%)

仕事をしていないこと
不安は全くない 0 1(10%) 0.064
あまり不安はない 1(4%) 2(20%)
どちらともいえない 2(9%) 1(10%)
少し不安である 3(13%) 3(30%)
大変不安である 15(65%) 1(10%)
その他 2(9%) 2(20%)

親の就職対する考え
働いた方がよい 15(68%) 6(67%) 0.571
どちらでも良い 3(14%) 0
働かない方がよい 1(5%) 1(11%)
わからない 3(14%) 2(22%)

働きたい気持ち
ぜひとも働きたい 11(50%) 3(30%) 0.194
可能なら働きたい 7(32%) 2(20%)
自分に合わない仕事なら嫌だ 3(14%) 2(20%)
その他 1(5%) 3(30%)

就職が困難だと思っている 22(100%) 0 <0.001
理解ある就労の場があれば働きたい 22(100%) 9(90%) 0.132

就労していない経験者のみ

13

仕事への影響
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非常に影響

かなり影響

どちらともいえない

あまり影響なし

全く影響なし

P=0.005

仕事への影響

マイナス面での影響
体力の問題
体力面できつい。体力的問題から仕事を断ることがある。
疲れが残りやすく、仕事に集中できないことがある
体力なかなか回復しない

身体的合併症－ウイルス肝炎、低身長、運動麻痺
手術後に腸閉塞になりやすい
治療時の輸血によりC 型肝炎を発症。通院するために時々会社を休む。
背が低いから
仕事をする上で高いところに手が届かない
就職活動用の服や靴を探すのが大変。
左半身が不自由なため仕事が限定されてしまう。

社会での偏見ー正社員
後遺症により正職員になれず、いまだに非常勤として就労。
契約社員としてしか扱ってもらえない。
外見で判断する人や、理解してくれる人など様々だから。
容姿により就職を何度も断られた。障害者雇用で働いている。
甘えているのかもしれないが、精神面でも今まで無理をしないように過ごし

てきたので、社会の厳しさについていけない。16
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プラス面での影響

医療関係の職場で働いている人の特徴
 病気を経験し、看護師になった X5人

 医療用具の製造販売をする上で役に立っている。

 医療関係で働いているので、多少話しが合う。

 良い影響。お世話になり、医療機関で働いている。

 自分の経験は非常に稀で貴重だと感じており、これからの小児がんの
治療の将来を変えていくため。また、仕事上で経験者自身が日本の小
児がんの現状を変えなければいけないため。

 自分の経験から現在の仕事を選んだ。恩返しをするつもりで仕事がで
きている。将来は小児がん経験者をサポートできるよう、色々な経験を
積みたいと思っている。

 現在は臨床心理士をしているが、その他の選択肢としても、看護士な
ど医療職を目指していた。主治医や担当ナースの影響が大きかった。

17

未就労者
ー働いていない理由ー

身体的な合併症
 一人で職場に行けない。いつ痙攣があるか不安。
 低身長を理由に解雇された。知的障害と体力不足
 体力が無い、仕事についていけない X2人、疲れやすい X2人
 20 代になって後期後遺症が明らかになってきた。
 脳腫瘍になる前より記憶力が格段に落ちている。

再発の心配
 再発により言語リハビリ中。就職したが、一ヶ月で違う場所に行くことになった
 再発したため正職員としては採用してもらえない。
 再発の時休みが取れない。

社会性・コミュニケーション
 ストレスに弱く人間関係でうまくいかない.
 病気をしたことによって細かいことが気になる。人目をすごく気にする。
 コミュニケーションが取れない。
 自分のやりたいことを望んでいる。会社の待遇が悪いと、いつも辞めてしまう。
 受入れてくれる所が無い。
 育児中のため働く余裕は無い.子育てが落ち着いたら働きたい、専業主婦。

18
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就労実態調査（平成24年8月）

目的：働く場が無く将来の生活に不安を感じている人がどの位いるか

対象：ハートリンクの会員等672件

回収 240件 （男 123 女 116 姓別未回答 1）

現在の生計を主に支えている人は

240名中定期検診に全く行っていない 74名

職業訓練指導
❖敬語丁寧語の使い方・・・表を作成し渡す

❖財形貯蓄 毎月給与から天引き

❖自己判断表 毎月自己判断を表に記入

❖評価表 自己判断との違いを確認

❖受講経過報告 各自の資格取得のための受講状況を

報告文にして提出

❖2ヶ月1度個別面談 ノートを見て精神的身体的問題を探

り指導と誉める

❖月1度ミーティング お互いの違いを理解し協力し合う

❖6か月1度保護者面談 家庭での変化を確認

❖暇な時間新聞を読む 分からないところをメモで提出

（社会を学ぶ） 月1度講義

❖リーダーを1ヶ月経験 責任感・判断力・調和
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職業訓練カリキュラム

仕上がり像

訓練期間 ７ヶ月 訓練時間 932時間

項目 ７月 ８月 ９月 １０月 １１月 １２月 １月 ２月

10 20 20 20 20 20 20 20

10 20 20 20 20 20 20 20

3 5 5 5 5 5 5 5

3 5 5 5 5 5 5 5

6 12 12 12 12 12 12 12

2 4 4 4 4 4 4 4

3 6 6 6 6 6 6 6

1 2 2 2 2 2 2 2

10 20 20 20 20 20 20 20

10 20 20 20 20 20 20 20

3 5 5 5 5 5 5 5

3 5 5 5 5 5 5 5

訓　練　計　画　表

明るく接客ができ、ミスなくお客様に対応することができる

職務又は教科名/実施時間

実習等

接客

調理

バックヤード

安全衛生作業

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　計　376　時間　　

講義

職業能力基礎講座

安全衛生

敬語・マナー

能力評価

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　計　180　時間　　

実技

安全衛生実習

接客実技実習

調理実技実習

バックヤード実技実習

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　計　376　時間　　

新潟県職業開発訓練委託事業
167万円

4月 仕事を覚える事に真剣

6月 仕事もある程度覚えると人間関係が不音

7月 職業訓練スタート

10月 相手を思いやれる（いたわり）ようになる。

個々の能力（一人ひとり違う晩期合併症がある）

を認めることが少しづつできるようになってきている

11月 色々なことができるようになると自信がついてきた

楽しそうに働いている、笑顔がかなり多くなった

12月 資格取得に向けて勉強するようになった

忙しいと助け合うが、暇だと仲間のミスが気になり

口に出してしまうこともある

訓練者の変化
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・就労している5名は夢を持ち前向きに生き始めた。晩期合併

症がある小児がん経験者の就労施設は全国に数か所必要で

あると考える。

・他県からの応募者への対応 （開設前１２名の応募あり）

・ハートリンク喫茶の運営は企業協力やＮＰ０法人会員の会費、

寄付金、小児がん啓発イベントの収益金等により運営されてい

るが、今後他県での就労施設の開設は行政の助成無くしては

難しい。

・晩期合併症を持つ小児がん経験者は、独立行政法人高齢、障

がい求職者雇用支援機構にも該当しにくい。

課題と結果①

課題と結果②

・医療のめざましい進歩の陰で、治癒後の社会生活が困難な元患

者が存在し、今後社会から孤立する可能性が高い。

・晩期合併症により医療費の負担がある人に就労困難者が多い。

・私たちの調査では、成人の小児がん経験者が全国に約3万人い

ると仮定した場合、10%(3,000人)の経験者が、就労が困難である

と推測できる。

・また、障がい者手帳がある人は12％、手帳を持たないで必要と考

えている人も6％いる。

・この様な一群は、将来生活保護の対象になる可能性が高いため

診断書による障害者手帳対象枠の拡大や、企業への採用ポイン

ト制度等があれば就労に結びつく可能性は高いと予測できる。

・今後、私たちは国に就労支援に関する法整備を望みたい。
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日時 平成26年4月5日（土） 14：00～17：00

開場 新潟市メディアシップ2階ホール

内容
14；00 挨拶 石田也寸志(NPO法人ハートリンクワーキングプロジェクト理事長)

14：05 小児がんのお話し 真部 淳 聖路加国際病院医長

14：35 私が働いて感じたこと～職業訓練中の小児がん経験者の体験発表

堀真由子・三浦大吾・和歌浦有紀・山田陽子（一人10分）

15：15 子どもが働き始めたことによる変化と感じたこと～保護者発表

山田さん・三浦さん・堀さん（一人15分）

16：00 ― 休憩 ―

16：10 実践報告 林 三枝（NPO法人ハートリンクワーキングプロジェクト副理事長)

16：30 小児がんのお話と自立就労実態調査と支援システムの構築

石田也寸志 愛媛県立中央病院小児医療センター長

16：55 最後の挨拶 林 三枝

小児がん経験者の職業訓練及び就労体験発表
シンポジウムの開催

結 論

1．小児がん経験者の就労困難なケース

1）身体的合併症が高度であるー障害者手帳の充実

→自立は無理でも自律的な生活が送れるように支援

2）社会性・経験などの不足ーコーチング/就労支援

→ハートリンクカフェのような小児がんに特化した施設を増
やす方向、ハローワークなど既存の施設を利用して、小児
がんに関する情報を提供・周知を図る方向と両輪で

3）社会資源の活用が不十分ー情報を収集・提供

4）親の意識の問題ー保護すべき存在（自立を阻害）

2．成人がんとの連携、成人移行の問題
38
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