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研究成果の概要（和文）：集学的治療を必要とする小児がん等の疾患を持つ子どものきょうだいに病気の説明を行なう
ことを支援するための研究を行なった。小児がんで入院している子どものきょうだいに対する情報共有として行われて
いる内容とその効果を明らかにした。（疾患を持つとは限らない）一般的な子どもの生活の質（Quality of Life: QOL
）を生後1ヶ月児の場合から25歳の若年成人の場合まで比較的一貫した概念で評価できるアウトカム尺度を整えた。小
児脳腫瘍を持つ子どもについて病気の説明が及ぼす影響を明らかにした。

研究成果の概要（英文）：This study aims to support the family with childhood cancer, especially regarding 
provision and sharing of information with siblings. We clarified what content is shared for siblings of 
children hospitalized due to childhood cancer and what the sharing of such contents can do for them. We 
developed the Japanese version of the Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) Generic Core Scales 
young adult and infant versions. We clarified the disclosure of information to children regarding their 
disease affected their trust of medical and health care professionals.

研究分野： 家族看護学を基盤とした小児がん患者・経験者とその家族の理解と支援

キーワード： QOL　小児がん　小児看護　家族看護　きょうだい　情報提供　情報共有　説明
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様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９、Ｚ－１９（共通） 

１．研究開始当初の背景 
 子どものがんや血液疾患、免疫疾患（以下、
小児がん等）は、家族に大きな影響を与える。
がんは、15 歳未満の小児人口 1～1.3 万人に
1 人の割合で発生する。1～15 歳の小児の死
因の 14%を占め、病死の中では最も多い。外
科手術や抗がん剤、放射線照射といった治療
の発展により、平均 7 割程度が治癒可能とな
っている。また、抗がん剤や造血幹細胞移植
の発展は、骨髄異形成症候群や再生不良性貧
血等の難治性疾患の治癒への道を開いた。こ
れらの強力な治療は、嘔気や骨髄抑制などの
副作用も強力であり、しばしば個室隔離や月
単位または年単位の入院が必要となる。それ
に伴い、家族が病院と自宅との二重生活を送
ることになったり、地域社会（学校や職場、
友人）とあまり関われなくなりサポートを得
にくくなる場合がある。 
  家族に対する小児がん等の影響は、きょ
うだいにも様々な形であらわれる。小児がん
を持つ子どものきょうだいには、不安や抑う
つ、問題行動等の負の影響や、他者への共感
性や成熟等といった正の影響が見られるこ
とが、複数の研究により示されている[1]。造
血幹細胞移植を受ける子どもの 6 歳から 18
歳のきょうだいを対象とした調査では、ドナ
ーか否かに関わらず、中程度から重度の心的
外傷後ストレス症状（PTSS）が 1/3 のきょ
うだいに見られている[2]。また、16 歳以上
の小児がん経験者とそのきょうだいを対象
とした日本での調査では、対照とした一般集
団と比べて、きょうだいの外傷後成長（PTG）
が有意に大きく、特に「他者との関係」と「人
生に対する感謝」の側面で大きいことが明ら
かになっている[3]。きょうだいへの負の影響
を軽減し、正の影響を増進して、きょうだい
が良好な適応の過程を経ることができるよ
う、小児がん等を持つ子どもの家族に対する
支援として、きょうだいへの支援が必要であ
る。 
 病気や治療、入院についてのきょうだいへ
の説明は、十分行われておらず、さらなる支
援が必要な領域の一つである。オーストラリ
アでの、治療が終了した 45 家族を対象とし
たインタビュー調査では、「十分な情報を提
供されてきた」と回答した者の割合が、患児
本人については 84%、母親は 34%、父親は
50%であった一方、きょうだいは 7%であっ
た[4]。子どもをなくした 33 人の母親を対象
とした日本における質的調査では、きょうだ
いに病気のことを説明したのは、患児への看
病等の協力を期待した場合と、やむを得なか
った場合だけであった[5]。 
 そこで、研究代表者は、小児がんを持つ子
どものきょうだいに対する説明をどのよう
に行うのがきょうだいの適応にとって望ま
しいかを検討するために、文献研究を行った
[6]。31 文献を精読した結果、21 文献に、き
ょうだいへの説明に関する言及があった。き
ょうだいへの説明には、知識を与え理解を促

す情報提供の側面と、親との情報共有を促す
側面とが見られた。きょうだいの良好な適応
のためには、闘病初期に医療者から正確かつ
理解可能な情報を得ることと、同胞の日々の
様子や変化を継続的に親と情報共有するこ
とが重要と考えられた。 
 
 
２．研究の目的 
 本研究では、適切な形での説明によりきょ
うだいが良好な適応へと近づくモデルを介
入理論として、小児がん等を持つ子どものき
ょうだいに対する説明を支援するプログラ
ムの開発を目指し、それに必要な情報を得る
ことを目的とした。具体的には、大きく分け
て以下の 3 つの課題に取り組んだ。 
 
(1) 脳腫瘍を持つ子ども本人への説明状況お
よびその影響の分析 
 
(2) 入院している子どものきょうだいに対す
る情報共有の内容とその効果の検討 
 
(3) 幅広い年齢のきょうだいに使用可能なア
ウトカム尺度の開発 
 
本報告書では特に(3)の一部である、Pediatric 
Quality of Life Inventory (PedsQL) コアス
ケール若年成人版日本語版の開発について
報告する。 
 
 
３．研究の方法 
(1) 日本語版の作成 
 PedsQL の原版開発者である Dr. James W. 
Varni の承諾を得て、PedSQL の翻訳ガイドラ
インに従い、日本語版の作成を行った。 
 順翻訳は、PedsQL コアスケール青年版との
構成概念および質問項目の一貫性に留意し
ながら行なった。順翻訳実施後に、小児領域
における臨床経験、および尺度開発の研究経
験を持つ専門家（臨床心理学専門職者、看護
系研究者、看護師）による討議を行った。討
議により、順翻訳後の日本語版を修正し、各
項目の日本語訳を暫定した。 
 逆翻訳は、英語を母国語とする英語と日本
語のバイリンガルの翻訳者（1 名）によって
行った。 
 原作者による原版との同等性の確認の後、
内容的妥当性と実施可能性を確認するため、
パイロットテストを行なった。2012 年 8月か
ら 9月にかけて、18～25 歳で日本語を母国語
とする 12 名を対象に、日本語版に回答して
もらい、その後認知的インタビューを行なっ
た。その際に、回答所要時間を計測した。認
知的インタビューは、PedsQL 開発における認
知的インタビューのガイドラインに従い、各
項目で使用されている表現の適切さ、および
対象者の各項目に対する解釈や回答に至っ
た思考のプロセスなどについて尋ねた。パイ



ロットテストは、東京大学大学院医学系研究
科・医学部倫理委員会の承認を得て実施した
（審査番号：3841）。機縁法による対象者募
集の際、強制力が働かないように、研究参加
の任意性について、口頭と説明文書によって
明示した。 
 認知的インタビューの結果を受け、再度、
小児領域における臨床経験、および尺度開発
の研究経験を持つ専門家（臨床心理学専門職
者、看護系研究者、看護師）による討議を行
った。討議では、認知的インタビューより得
られた対象者の感想と意見を共有し、暫定版
に対する修正の必要性について検討した。最
終的に、認知的インタビュー、および専門家
による討議の結果を原作者に伝え、原作者に
よる確認と了承を経て、PedsQL 若年成人版日
本語版が完成した。 
 
(2) 日本語版の計量心理学的評価 
 日本語版の実施可能性、内的整合性、再検
査信頼性、基準関連妥当性、構成概念妥当性
を確認するために、2012 年 10 月から 12 月に
かけて、無記名自記式質問紙調査を行なった。 
 対象は、東京都内の大手企業 3社、中小企
業 2 社、大学 1 校、専門学校 2 校において、
18～25 歳の者を対象とした。 
 調査は、本調査と追加調査の二段階で構成
した。本調査は、各施設の協力者を通じて対
象者を募集し、自記式質問紙に回答してもら
った。本調査への回答後に追加調査の説明を
行ない、追加調査への参加にも同意があった
場合は 1～2 週間後に追加調査用質問紙を対
象者へ郵送して、再度、自記式質問紙に回答
してもらった。いずれの質問紙も無記名であ
り、返送をもって最終的な参加の同意とした。 
 調査内容は、本調査においては、PedsQL コ
アスケール若年成人版日本語版に加えて、
SF-36 日本語版、CES-D 日本語版、対象者の
特性（性別、年齢、母国語、在学状況、在学
学校、最終学歴、就業状況、同居者の有無、
自覚症状の有無、定期的受診の有無、経済的
ゆとり）を尋ねた。追加調査においては、再
度 PedsQL コアスケール若年成人版日本語版
を尋ねた。 
 本調査および追加調査は、東京大学大学院
医学系研究科・医学部倫理委員会の承認を得
て実施した（審査番号：3931）。企業および
学校において対象者を募集する際に、協力者
による強制力が働かないように、研究参加の
任意性について、あらかじめ研究従事者より
協力者へ強調すると共に、説明文書にて明示
した。 
 
 
４．研究成果 
(1) 内容的妥当性 
 PedsQL コアスケール日本語版青年版と比
較すると、相違点として以下 3点が挙げられ
る。第 1点は、青年版ではひらがなで表記さ
れている表現に対して、若年成人にとってよ

り読みやすいものとなるように、適所適切に
漢字表記に変更した。第 2 点は、「身体的機
能」の第 6項目“It is hard for me to do the 
chores around the house. ”という英語原
版に対して、青年版の「家のおてつだいをす
るのがむずかしい」という項目から、「家の
中のことをするのが難しい」へ、表現を変更
した。第 3 点は、「社会的機能」と「仕事・
学校」のそれぞれの項目において、英語原版
の変更に従い、青年版の「他の子」、「同じ年
の子」、「学校」、「授業」の表現について、若
年成人版ではそれぞれ、「同世代の人」、「同
じ年の人」、「学校／職場」、「授業／仕事」へ、
表現を変更した。その他の部分については、
PedsQL コアスケール日本語版青年版と一貫
する形となった。 
 認知的インタビューにより、対象者は尺度
を構成する概念を理解し、各項目に対して正
しく解釈することができたことを確認でき
た。また、パイロットテストの前後二回にわ
たって、小児領域における臨床経験、および
尺度開発の研究経験を持つ専門家（臨床心理
学専門職者、看護系研究者、看護師）による
討議を行い、英語原版の構成概念との同等性、
および PedsQL コアスケール日本語版青年版
との一貫性を保つことを前提に、項目の日本
語表現について検討したことをもって、内容
的妥当性を保証することができたと考える。 
 
(2) 本調査・追加調査の対象 
 本調査の質問紙は 842 名に配布し、そのう
ち、回収数は 456 名、回収率は 54.2%であっ
た。うち、無効回答を分析から除外して、有
効回答数（有効回答率％）は、425 名（50.5%）
であった。 
 追加調査の質問紙は 102 名に配布し、その
うち回収数は61名、回収率は59.8%であった。
無効回答を分析から除外して、有効回答数
（有効回答率）は、50 名（49.0%）であった。 
 分析対象となった 425 名の対象者のうち、
男性は 190 名（44.7%）、女性は 235 名（55.3%）
であり、対象者の平均年齢は 20.1 歳（標準
偏差 1.85）であった。全対象者のうち、社会
人は 33 名（7.8%）、専門学校生は 151 名
（35.5%）、大学生は 241 名（56.7%）であっ
た。また、社会人のうち、最終学歴が大学、
もしくは大学院であった者は計 27 名
（81.8.%）であった。同居の状況として、278
名（65.4%）が同居しており、147 名（34.6%）
が一人暮らしであった。身体的な自覚症状を
有する者は 152 名（35.8%）であり、定期的
受診が必要な病気やけがを有する者は 55 名
（12.9%）であった。 
 追加調査に参加した対象者は、参加してい
ない対象者と比べ、年齢が高く（平均年齢＝
21.3 , p < 0.01）、社会人の占める割合が大
きかった（n= 12 [24%], p < 0.01）。その他
の特性において、有意な差が見られなかった。
また、追加調査に参加した対象者と、参加し
ていない対象者の間では、本調査における



PedsQL の合計得点と各下位尺度の得点に有
意な差はみられなかった。追加調査までの間
隔期間は、8-21 日（中央値 16）であった。 
 
(3) 実施可能性 
 パイロットテストにおいて、回答所要時間
は 1～5 分であった。本調査において、回答
欠損割合は 0.29%であった。 
 
(4) 得点分布 
 PedsQL の得点について、対象者を社会的ス
テータス（大学生、専門学校生、社会人）に
よって 3つの群に分けて比較したところ、群
間で PedsQL の合計得点および各下位尺度の
得点には、有意な差はみられなかった。全て
の下位尺度において、床効果は見られなかっ
たが、天井効果が確認された。「社会的機能」
の天井効果が最も大きく、「身体的機能」は
それに続く大きかった。 
 
(5) 内的整合性 
 内的整合性を示すクロンバックのα係数
を算出した結果、尺度全体のクロンバックの
α係数は 0.91 であった。下位尺度「身体的
機能」、「感情の機能」、「社会的機能」、「仕事・
学校」のクロンバックのα係数は、それぞれ、
0.77, 0.79, 0.86, 0.79 であり、全て 0.70
以上を示した。 
 
(6) 再検査信頼性 
 再検査信頼性を示す級内相関係数を示し
た結果、尺度全体の級内相関係数は 0.64 で
あり、相応の一致がみられた。下位尺度「身
体的機能」、「感情の機能」、「社会的機能」、「仕
事・学校」の相関係数はそれぞれ、0.50, 0.73, 
0.52, 0.63 を示しており、「身体的機能」と
「社会的機能」では中程度の一致、「感情の
機能」と「仕事・学校」では相応の一致が認
められた。 
 本調査と再検査との間に、PedsQL の合計得
点および全下位尺度の得点において、有意な
変動はみられなかった。 
 
(7) 基準関連妥当性 
 CES-D の合計得点と、PedsQL の合計得点お
よび各下位尺度とのPesrsonの相関係数を算
出した。CES-D は、PedsQL の合計得点、およ
び全ての下位尺度と有意な負の相関を示し
た (r = -0.54 ~ -0.37)。 
 
(8) 収束弁別妥当性 
 PedsQL の各下位尺度と SF-36 の各下位尺
度・サマリースコアとの Pearson の相関係数
を算出した。PedsQL の「身体的機能」と SF-36
の PF の相関係数は 0.60、「感情の機能」と
MH の相関係数は 0.57、「仕事・学校」と RP、
RE の相関係数はそれぞれ、0.46 と 0.50 を示
し、それぞれ、他の下位尺度との組合せより
高い相関を示した。「社会的機能」では、仮
定した SF との相関（相関係数 0.31）よりも、

RE との相関（相関係数 0.44）が高く、それ
に続き、MH との相関（相関係数 0.43）が高
かった。また、仮説通りに、「身体的機能」
と「感情の機能」はそれぞれ、SF-36 のサマ
リースコア PCS、MCS との相関がもう一方の
サマリースコアよりも高く、相関係数はそれ
ぞれ 0.36 と 0.41 であった。 
 
(9) 既知集団妥当性 
 自覚症状の有無によって分けた二群に対
して、対応のない t検定を行った結果、仮説
通りに、PedsQL の合計得点および下位尺度
「身体的機能」において、有意な差が確認さ
れた。自覚症状の有り群は無し群に対して、
合計得点では 3.33 点低く（p = 0.009）、「身
体的機能」では 3.76 点低い（p = 0.001）結
果が得られた。 
 定期的受診が必要なけがや病気の有無に
よって分けた二群に対して、対応のない t検
定を行った結果、PedsQL 合計得点および下位
尺度の「仕事・学校」の得点において、有意
な差が見られた。有り群は無し群に対して、
合計得点では 3.72 点低く（p = 0.047）、「仕
事・学校」では 7.20 点低い（p= 0.016）結
果が得られた。しかし、仮説通りに示されな
かった結果として、下位尺度の「身体的機能」
では、有り群は無し群に対して、得点は 1.60
点低かったものの、有意な差として認められ
なかった。 
 抑うつ傾向の有無によって分けた二群に
対して、対応のない t検定を行った結果、仮
説通りに、有り群は無し群に対して、PedsQL
の合計得点、および下位尺度「感情の機能」
の得点において、有意な差が見られた。抑う
つ傾向の有り群は無し群に対して、合計得点
では 12.61 点低く（p = 0.000）、「感情的機
能」では 18.86 点低い（p = 0.000）結果が
得られた。 
 
(10) 因子妥当性 
 探索的因子分析を行った。因子数を、固有
値 1 以上という基準に従って決定した結果、
仮説した 5 因子構造ではなく、6 因子構造が
得られた。本研究において、下位尺度「身体
的機能」は、第 1,5,6 項目、第 2,3,4 項目、
第 7,8 項目と、三つの因子に分離された。ま
た、下位尺度「仕事・学校」は、第 1,2,3 項
目と、第 4,5 項目と、二つの因子に分離され
た。 
 
(11) 結論および今後の展望 
 以上の通り、PedsQL コアスケール若年成人
版日本語版を作成し、実施可能性、信頼性、
妥当性を確認した。 
 本研究の限界として、対象者の特性の偏り
が挙げられる。本研究の対象者は、全体的に
健康状態が良好であり、また、大学・専門学
校の学生が多く、年齢が比較的低い集団であ
った。そのため、入院中の対象や日常の社会
生活に大きな影響を与え得る疾患や障がい



を持つ対象、学生でない対象、および年齢が
25 歳に近い対象などに対して使用する際に
は注意を要する。 
 本研究の強みとして、原版では示されなか
った再検査信頼性、基準関連妥当性、および
因子妥当性を示すことができたことが挙げ
られる。また、英語原版の開発では、研究の
対象者は大学生に限られていたが、本研究で
は大学生に加え、専門学校生および企業に勤
めている社会人を対象者として含めており、
より広い特性をもった対象者について検討
することができたことが挙げられる。 
 本研究により、PedsQL コアスケール若年成
人版日本語版の実施可能性・信頼性・妥当性
が示され、日本において使用可能な HRQOL 尺
度となった。今後は、小児慢性疾患患者のき
ょうだい支援をはじめとして、さまざまな若
年成人に対する健康支援のアウトカム指標
に用いられることが期待される。 
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