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研究成果の概要：青年期に達した先天性心疾患患者の健康関連 QOL について、包括的尺度であ

る SF-36 を用いた調査では、軽症心疾患の修復術未施行群では低下していなかったが、修復術

施行群や Fontan 術後群では軽度低下し、修復術不能群では特に身体機能・活力・全体的健康観

が著明に低下していた。疾患特異的尺度の開発では、SF-36 に加え、心臓病治療目的の入院・

専門医受診、心臓カテーテル検査、定期の内服治療に伴う精神的負担感を Visual analog scale

を用いて評価することが有用であると考えられた。 
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１．研究開始当初の背景 
近年、先天性心疾患患者の生命予後の改善は
著しく、85%の児は思春期、成人期まで到達
することができるようになった。しかし、大
多数の先天性心疾患の患者は、根治術を受け
た場合でも、疾患に対しての不安だけでなく、
妊娠・出産、遺伝、進学・就職などに対して、
不安や問題点を抱えていることが多いとい
われている。今後は、このような問題点を抱
えている患者に対して、一生涯の経過観察を
通じて、将来起こりうる問題を可能な限り未
然に防ぐことが必要である。つまり、青年期

に達した先天性心疾患患者の生命予後だけ
でなく、生活の質(QOL)が問われる時代とな
っている。また、患者の QOL を評価するこ
とにより、患者の健康を脅かす問題がどのく
らいの範囲のものかについての情報を確認
することができる。しかし、本邦において青
年期に達した先天性心疾患患者の健康関連
QOL に関する報告は見あたらない。 
また、健康関連 QOL を評価する方法として
使われている主なものに、包括的尺度と疾患
特異的尺度がある。包括的尺度とは、患者の
視点に立脚した健康度ならびにこれに伴う
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日常・社会生活機能の変化を、計量心理学的
によって量的に測定することを目的として
作成された尺度である。また、疾患特異的尺
度とは、その疾患に特有の症状やその影響を
より詳細に測定することを目的としている。
そのため、包括的尺度は疾患特異的尺度に比
較して、ある疾患に特有の症状を測定する際
には情報量が少なくなり、また経時的な健康
状態の変化に対する感度が低いと言われて
いる。残念ながら本邦では、青年期に達した
先天性心疾患の健康関連 QOL について、包
括的尺度を用いて調査した報告もなければ、
疾患特異的尺度にいたっては開発されてい
ないという状況である。また、疾患特異的尺
度については、諸外国でも数編の報告が見ら
れるのみである。 
 
２．研究の目的 
青年期に達した先天性心疾患患者の健康関
連 QOL について、 
(1) 既存の包括的尺度である SF-36 を用いて
評価すること。 
(2) 疾患特異的尺度を開発し、その妥当性に
ついて検証すること。 
 
３．研究の方法 
(1) 既存の包括的尺度である SF-36を用いた
青年期に達した先天性心疾患患者の健康関
連 QOL の評価 
当院成人先天性心疾患外来受診中の 16 歳以
上の患者に対し、SF-36 を外来受診時に記載
してもらい、調査した。また、同時に血漿 BNP
値の測定もおこなった。患者群は small VSD
をはじめとする軽症心疾患で修復術未施行
群(N 群)、ファロー四徴症をはじめとする修
復術施行群(R 群)、Eisenmenger やチアノー
ゼが残存する修復術不能群(U 群)、Fontan 術
後群(F 群)に分類した。SF-36 の各下位尺度
を性・年代別の国民標準値と比較するととも
に、NYHA 分類や血漿 BNP 値との比較検討もお
こなった。 
 
(2) 疾患特異的尺度の開発とその妥当性の
検証 
①青年期の先天性心疾患患者の QOLについて
関連がある可能性があると考えられるすべ
ての事柄を含めるために、さまざまな文献検
索を行い、項目リストを作成した。すなわち、
患者がつらい、あるいは重大と評価するすべ
ての症状を網羅する事柄をリストアップし
た。 
②上記の項目リストを、小児循環器および成
人先天性心疾患の専門家を交えて検討した。
すなわち、提示してあるものは関連があるか、
あるいは削除すべきか、削除すべきとする場
合は、それはなぜかを検討した。 
③上記で改変された項目について、もれてい

るところがないかをはっきりさせるため、一
部の患者にインタビューをおこない、項目の
追加、削除をおこなった。 
④質問票の形式について決定した。すなわち、
カテゴリカル尺度、Likert 尺度、ビジュア
ル・アナログ尺度などに代表される順序尺度、
または Guttmann 尺度などの階層的尺度を用
いるかを個々の項目について検討した。信頼
性や精度を増すために、複数項目を結合し、
スコア化して、1 つの尺度とした。項目を質
問に転換し、初回質問票を作成した。 
⑤作成した質問票にある潜在的な問題を見
つけ出し、解決するために、少数の患者に対
して、プレテストを行った。その後、インタ
ビューをおこない、質問票に対しての問題点、
すなわち質問票の表現に問題があるものは
なかったか、関係ないものはなかったか、完
成までの時間などについて調査した。 
⑥完成した疾患特異的尺度の質問票を用い
て、当院の成人先天性心疾患外来に受診中の
16 歳以上の患者の健康関連 QOL を評価し、
SF-36 の結果と比較検討した。 
 
４．研究成果 
(1) 既存の包括的尺度である SF-36を用いた
青年期に達した先天性心疾患患者の健康関
連 QOL の評価 
 
患者背景を以下に示す。 

 

 N 群 
(n=54)

R 群 
(n=87) 

U 群 
(n=14) 

F 群 
(n=5)

男:女 16:38 34:53 7:7 1:4 

年齢 
中央値

26.1 26.1 33.6 27.1 

疾患 
(n) 

VSD 
(30) 
ASR (9)
ASD (5)
l-TGA 
(4) 
MSR (3)
PSR (2)
PDA (1)

TOF 
(26) 
VSD 
(23) 
PDA 
(12) 
ASD 
(10) 
DORV 
(4) 
COA (3) 
MVR, 
PS,  
TGA 
(各 2) 
AVR, 
AVSD, 
AS 
(各 1) 

Eisenm
enger 
(5) 
PA/VSD 
(3) 
DORV 
(3) 
TA(2) 

 



 

 

次に、それぞれの群の SF-36 の下位尺度点数
を示す。100 点満点で低いほど QOL が低いと
されている。 
 

 
N 群 
(n=54) 

R 群 
(n=87) 

U 群 
(n=14) 

F 群 
(n=5) 

身体機能 
94.9 ±
7.5  

89.1 ±
14.1 * 

63.9 ±
20.2 * 

85.0 ±
3.5 * 

日常役割
機能 
(身体) 

92.1 ±
23.2 

86.2 ±
28.7 

73.2 ±
37.3 * 

70.0 ±
32.6 *

日常役割
機能 
(精神) 

93.2 ±
20.9 

77.8 ±
34.7 * 

83.3 ±
37.7 

73.3 ±
36.5 

社会生活
機能 

90.3 ±
13.7 

82.8 ±
25.1 

79.5 ±
22.3 

92.5 ±
16.8 

体の痛み 
84.5 ±
19.6 

80.8 ±
23.3 

74.6 ±
26.2 

81.0 ±
27.3 

活力 
65.8 ±
19.5 

59.8 ±
21.9 * 

51.1 ±
20.0 * 

67.0 ±
11.0 

心の健康 
73.9 ±
16.6 

67.7 ±
21.9 

66.9 ±
22.5 

72.8 ±
17.8 

全体的 
健康観 

67.4 ±
16.9 

58.6 ±
19.2 * 

36.0 ±
23.5 * 

58.6 ±
12.4 

*p<0.05 vs 国民標準値 
 
N 群では、各下位尺度とも性・年代別の国民
標準値と比較し有意差はみられなかった。R
群・F 群では大半の下位尺度において軽度低
下していた。U 群では特に身体機能、日常役
割機能(身体)といった身体機能に関する尺
度や、活力・全体的健康観が著明に低下して
いた。 
NYHA 分類では、Ⅰ度の群では各下位尺度とも
性・年代別の国民標準値と有意差はみられな
かったが、Ⅱ度・Ⅲ度になるにつれ，身体機
能，日常役割機能(身体)といった身体機能に
関する尺度だけでなく、心の健康などの精神
心理的な尺度も低下していた。血漿 BNP 値と
SF-36 での身体機能には有意な負の相関が見
られた(r=-0.35，p＜0.001)。 
以上より、青年期に達した先天性心疾患患者
の健康関連 QOL は、十分な修復術がおこなわ
れている場合でも、低い症例がみられ、今後、
これらの患者の健康関連 QOLを低下させてい
る諸問題を明らかにし、それぞれに特異的な
治療・指導を施行していく必要があると考え
られた。 
 
(2) 疾患特異的尺度の開発とその妥当性の
検証 
①文献の系統的レビューでは、以下の症状が
QOL に影響している可能性が考えられた。 
・歩行時の息切れ 
・臥床時の息切れ 

・夜間頻尿 
・浮腫 
・動悸 
・めまい 
・運動時のチアノーゼ 
・顔色不良 
また、以下の検査および受診も QOL に影響し
ている可能性が考えられた。 
・心電図 
・心エコー 
・採血 
・胸部レントゲン 
・インフルエンザワクチン接種 
・心臓治療目的の入院 
・心臓治療目的の専門医受診 
また、以下の項目についての不安も QOL に影
響している可能性が考えられた。 
・教育 
・仕事 
・経歴 
・独立すること 
・家に一人でいること 
・運動すること 
・友人関係 
・人間関係 
・挙児 
・健康状態一般 
②次に、小児循環器および成人先天性心疾患
の専門家に対し、上記以外の項目で QOL に影
響していると考えられるものを上げてもら
ったところ、以下の項目が得られた。 
・心臓カテーテル検査 
・運動負荷心電図 
・感冒時などの一般病院受診 
・定期の内服治療 
③最後に、少数の患者にインタビューし、こ
れら以外の項目について上げてもらったと
ころ、将来の健康不安があげられた。 
④上記すべての項目を網羅した SF-36に沿っ
た形式の 30 問の質問票を作成し、プレテス
トとして外来患者より回答を得た。インフル
エンザワクチン接種のみ QOLとの関連が低い
と考えられた。本結果をふまえて、質問票の
改善をおこなった。 
⑤改善を行った新しい質問票を用いて、再度、
少数の患者を対象に調査した。項目のうち、
夜間頻尿、胸部 Xp、心電図、心エコー、採血、
運動負荷心電図、感冒時などの一般病院受診、
独立することや家に一人でいることの不安
については、QOL との関係が低いことが示唆
されたため、質問項目より除外した。また、
めまいについては、疾病の症状としての関連
性が低く、また発現頻度も低かったため、項
目より除外した。次に、初年度に検討した包
括的尺度の一つである SF-36とそれぞれの項
目の関連を検討したところ、歩行時の息切れ、
臥床時の息切れ、浮腫、動悸、運動時のチア



 

 

ノーゼ、顔色不良については、身体機能との
有意な正の関係(r=0.88)、教育・仕事・運動
することの不安については、日常役割機能
(身体)との有意な正の関係(r=0.86)、経歴・
挙児の不安、将来の健康不安については、全
体的健康観との有意な正の関係(r=0.72)、友
人関係・人間関係の不安については、社会生
活機能との有意な正の関係(r=0.67)、健康状
態一般の不安については、日常役割機能(身
体)と日常役割機能(精神)と有意な正の関係
(それぞれr=0.63, 0.72)を認めた。そのため、
これらの項目については、これまでに検証さ
れ確立した質問紙である SF-36を用いる方が
適切と考え、項目より削除した。最終的に残
った項目は、心臓病治療目的の入院、専門医
受診、心臓カテーテル検査、定期の内服治療
となり、すべて疾病に伴う負担感であった。
これらの頻度(回数)と負担感の強さは、相関
が低いため(r=0.56)、肉体的な負担感という
より精神的な負担感であると考えられた。以
上より、青年期に達した先天性心疾患患者に
対する QOL を評価する方法として、包括的尺
度である SF-36 に加え、これらの項目を
Visual analog scale を用いて評価すること
が有用であると考えられた。 
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