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子どもと家族の QOL 研究 
―過去 10 年の QOL 尺度を用いた研究の現状―

村　上　純　子

抄　　録

　近年，子どもと家族のQOL研究は様々な角度から行われている。特に保健医療分野において，様々

な疾患の患者とその家族に対する総合的ケアの提供を行うためにも，患者と家族の QOL 調査研究

は重要である。本研究では過去 10 年間に日本において行われた，子どもに関わる QOL 尺度を用

いた研究の現状を明らかにし，子どもと家族の QOL に関する今後の研究の方向性を検討した。そ

の結果，子どもと家族の QOL については，母親だけでなく父親も対象とした研究，子どもの発達

段階と QOL に影響をもたらす要因の研究，特定の疾病の子どもと家族を対象とする場合，その疾

患や障害の症状に合わせた QOL 質問紙による研究の必要性が示唆された。

キーワード： 子どもの QOL，家族，QOL 尺度

はじめに

　子どもが健やかに育つために，ある程度の生活の質が保たれているということは重要である。子

どもの Well-Being には，家族をはじめ，学校，友達など子どもを取り巻く環境が不可欠かつ重要

な要素である（1）。特に家族が子どもに安心安全な環境を提供できる状態にあるかは，子どもの

QOL に大きな影響を及ぼす。それと同時に，子どもの健康状態や学校や社会の中での状態もまた，

家族の QOL に影響を与えるという相互作用が働く。このような観点から，子どもと家族の生活の

質（QOL）については様々な角度から研究が行われている。

　また，慢性疾患や身体的・精神的障害など，長期にわたって医療従事者が関わることになる疾病

においては，患者とその家族の生活の質（QOL）を考慮しながら治療にあたることが必須である。

そのため，保健医療分野において，様々な疾患の患者とその家族に対する総合的ケアの提供を目的

として患者と家族の QOL 調査研究が行われている。

　QOL の研究方法は面接や事例研究などを用いるものもあるが，自己回答式質問紙による調査が
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多く行われている。質問紙による調査は一度に多くのデータを得ることができるため，広く QOL

研究を進めるには適当である。その中でも標準化されている QOL 尺度は対象者の年齢に応じた自

己回答式質問紙となっており，調査に用いやすいという利点がある。さらに，それを用いた調査研

究は国内外で行われており，異文化間での比較検討も可能である。特に医療分野においては，

QOL 研究のメリットとして，患者が自分の状況を主観的に評価し，専門家からの客観的情報をも

とに効果的な意思決定ができることが挙げられている（2）。つまり，患者自身が QOL 評価を自ら行

うことによって，自分の健康状態を意識し，積極的に治療に取り組むという効果も期待できる。

　本研究では過去 10 年間に日本において行われた子どもに関わる QOL 尺度を用いた研究の現状

を明らかにし，子どもと家族の QOL に関する今後の研究の方向性を検討する。

1．目的

　本研究の目的は，日本において，過去 10 年間の，子どもとその家族を対象とした QOL 尺度を

用いた研究の現状を明らかにすることである。さらに，小児の保健医療分野において，患者とその

家族に対する総合的ケアの提供のために必要な研究の方向性を検討することである。

2．方法

（1）文献検索方法

　2020 年 7 月までの過去 10 年間に発表された国内文献を，医学中央雑誌 Web Ver.5 を用いて検索

した。キーワードは「QOL」「家族」「子ども」とし，症例報告・事例を除いた原著論文のみの検

索を行った結果，110 件の文献が得られた。このうち，タイトルおよび抄録から本研究に適する論

文を選び出し 75 文献に絞り込んだ。さらに，研究方法として，子どものいる家族に対する QOL

尺度を用いた調査研究を行った論文のみを抽出し，25 件に絞り込んだ。

（2）分析方法

　対象となった文献を，発表年，調査対象者，用いた QOL 尺度について整理し，表にまとめた。

その際，調査対象者と研究目的の類似性に基づき分類した。

3．結果

（1）研究対象

　対象文献 25 件を研究内容から大きく 2 つに分類すると，一般の子どもと家族を調査対象とした
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ものが 13 件（表 1），疾病や障害のある子どもと家族を調査対象としたものが 12 件（表 2）であっ

た。
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　一般の子どもと家族を対象とした QOL 尺度を用いた研究をさらに調査対象者別に見ていくと，

親のみを調査対象としたものが 4 件，子のみを対象としたものが 4 件，親と子両方を対象としたも

のが 5 件であった。

　親を対象とした調査研究では，周産期の父親と母親（3），1 歳 6 カ月の幼児を養育している母親（4），

未就学児を養育している共働き家庭（5），6 歳未満の未就学児を養育している母親に対する調査（6）と

いったように，子どもの年齢と子育てが親の QOL に与える影響に関する調査が行われていた。

　子どもに対しては，学校へ行きたくないと思うことがあるという「不登校意識」（7），公営住宅と

いう住環境（8）や地方都市部という地域特性（9），食習慣や睡眠などの生活習慣（10）といった視点から

の検討が，小学生から高校生に対して行われていた。

　親子を対象とした調査では，子どもの感じる QOL と親が認識する子どもの QOL との差の検討（11）

や，母親のとらえる子どもの特性（発達障害につながる特徴）と子ども自身の感じている QOL と

の関連（12），親のソーシャルネットワークや経済的要因（13），近所付き合いや経済的余裕（14），相対的

貧困（15）が子どもの QOL にどのように影響しているのかという視点からの研究が行われていた。

　次に，疾病や障害のある子どもの家庭を対象として QOL 尺度を用いた研究をさらに疾病・障害

別に見ていくと，慢性疾患の子どもを対象にした研究が 7 件，外科疾患の子どもを対象にした研究

が 1 件，障害のある子どもを対象にした研究が 4 件であった。

　慢性疾患の子どもの研究には，Ⅰ型糖尿病の子どもとその親の QOL を調査した研究（16），先天代

謝異常症の子どもときょうだい，その家族の QOL を調査した研究（17），気管支喘息の子どもを対象

とした研究（18），食物アレルギーの子どもの母親とそうではない母親の比較研究（19），夜尿症の子ど

もを対象とした研究（20）（21）などのように，特定の疾患のある子どもを対象にした研究と，疾患を特

定せずに慢性疾患の子どもの親を対象とした調査研究（22）があった。また，Ⅰ型糖尿病の子どもの

調査研究では DR-QOL（Ⅰ型糖尿病の学童から青年の糖尿病に関連した満足度質問紙）（23）と

PDQOL（Parents diabetes quality of life）質問紙（24），気管支喘息の子どもの調査研究では JSCA-

QOL（Japanese school-aged children with asthma QOL Questionnaire）と，それぞれの疾患特有

の症状を考慮した QOL 尺度を用いて研究が行われていた。

　外科疾患の子どもの研究は，新生児期に外科手術を受けて一定期間（6 ～ 9 年）経過した子ども

の親の心理・社会的問題，PTSD 症状と現在の生活の質について調査したもの（25）であった。

　障害のある子どもの研究は，子ども自身の QOL を調査したものではなく，その子どもを養育す

る親や家族の QOL を調査しており，自閉症スペクトラム障害（ASD）に限定して母親の QOL を

調査したもの（26）と，障害を限定せず，児童デイサービスや特別支援学校に通う子どもの家族を対

象としたものがあった。後者の対象には，自閉症・発達障害，広汎性発達障害，知的障害，ダウン

症候群，脳性まひ，てんかん（27）（28），重症心身障害（29）などが含まれていた。
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（2）使用されたQOL尺度

　前述のように，特定の疾患に対して用いられる QOL 尺度を用いた研究は，Ⅰ型糖尿病と気管支

喘息の 2 件であった。

　保護者自身の QOL を測るために一番多く用いられていたのは WHO QOL26（WHO Quality of 

Life 26）であった。これは WHO を中心に開発された質問紙であり，世界的に広く用いられてい

る尺度である。次に多く用いられていたのは，SF-36（MOS Short-Form 36-Item Health Survey）

とその短縮版である SF-8 であった。これはアメリカで開発され，170 か国以上で翻訳されて使わ

れている尺度である。この他に，中嶋らが開発した健康関連 QOL 満足度尺度（30）が用いられてい

た（表 3 参照）。

表 3　保護者自身のQOL測定に使用された尺度

一般 慢性疾患 外科疾患 障害 合計

WHOQOL26 2 件 2 件 1 件 1 件 6 件

SF-36 1 件 0 件 0 件 1 件 2 件

SF-8 0 件 1 件 0 件 2 件 3 件

健康関連 QOL 満足度尺度 1 件 0 件 0 件 0 件 1 件

　子どもの QOL を測るために用いられている QOL 尺度は大別して 2 種類あり，子ども自身が回

答するものと，保護者が自分の子どもの QOL について評価するものがあった。それぞれの件数は

表 4 のとおりである。

表 4　子どものQOL測定に使用された尺度

一般 慢性疾患 合計

KINDL 7 件 1 件 8 件

KINDL for Parents 1 件 0 件 1 件

PedsQL 1 件 2 件 3 件

PedsQL 保護者レポート 1 件 2 件 3 件

KIDSCREEN-52 1 件 0 件 1 件

　最も多く用いられているのは，KINDL であった。これはドイツで開発され現在 20 か国語以上に

翻訳されており，子どもの年齢に合わせた質問紙と保護者が回答する形式の質問紙があり，身体的

健康，精神的健康，自尊感情，家族，友達，学校生活についての満足度を測ることができるもので

ある。次に多く使用されていたのは PedsQL であった。PedsQL はアメリカで開発され，約 80 か

国語に翻訳されているモジュラー方式の尺度であり，包括尺度（コアスケール）のみでも使用でき
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るが，その他に測定する対象者の特徴や疾患に合わせた尺度（疾患特異モジュール）がある。この

ため保健医療分野において比較的多く用いられている。最後に，KIDSCREEN-52 はヨーロッパ 13

か国で共同開発された尺度であり，約 40 か国で翻訳されて使用されているものである。

4．考察

　成人の QOL が注目され研究が始められた当初は子どもの QOL 研究はそれほど盛んではなかっ

たが，1995 年頃から小児科医とコメディカル・スタッフの連携による子どものトータルケアの重

要性とその効果が認識されるようになり，小児科分野で子どもの健康関連 QOL に着目した研究が

行われるようになった（31）。過去 10 年間に行われた子どもと家族の QOL 尺度を用いた研究は 25 件

であり，十分に行われているとは言えないものの，一般の子どもとその家族や，様々な疾病や障害

のある子どもとその家族を対象に，様々な角度からの研究が行われてきている。

　特筆すべき点は，一般の親を対象とした調査研究では，母親のみならず父親に対しても QOL 尺

度の調査が行われていることである。周産期から未就学児の子どもがいることが父親，母親双方の

QOL に関わっているという視点は非常に重要であろう。今後も母親だけでなく，父親も対象とし

た QOL 尺度を用いた研究が期待される。この点に関しては，疾病や障害をもった家庭を対象とし

た調査の多くは母親を対象としているか，保護者や養育者を対象としているがその回答の 7，8 割

が母親によって回答されたものであった。しかし，主たる養育者とその配偶者を対象とした研究も

2 件あり（17）（29），その中では主たる養育者に与える影響とその配偶者に与える影響の差異なども検

討されていた。現在の日本では，疾病や障害の看護，介護は母親に求められることが多く，母親の

QOL 研究が進むことも大切であるが，同時に子どもの疾病や疾患が父親の QOL にどのような影

響を与えるのかについても今後研究されていくことが期待される。

　また，一般の子どもと家族を対象とした研究は，小中学生に対し多く行われていた。中学生の

QOL が，家族以外の友達や地域住民との交流に影響されていると報告されている研究（9）もあるよ

うに，子どもが成長するほど，その QOL に与える家族の影響が減り，それ以外の他者が与える影

響が大きくなっていく。今後も子どもの発達段階と QOL に影響をもたらす要因の研究などが行わ

れていくと，子どもの Well-Being を考える上でよい示唆が得られるであろう。

　今回，特定の疾患用に作られた QOL 質問紙を使用した研究は 2 件であった。特定の疾病の子ど

もと家族を対象とした研究の場合，その疾患や障害の症状に合わせた QOL 質問紙を用いることも

重要であろう。包括的な尺度では拾いきれない要因によって子どもと家族の QOL が影響されてい

ることが十分に考えられるからである。また，質問紙を用いることで患者が自分の健康状態を意識

し，積極的に治療に取り組むという効果を考慮すると，その疾病や障害に合わせた質問紙の方がよ

り効果的であると言えよう。例えば，PedsQL モジュールで日本語訳されているものには，気管支
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喘息，脳腫瘍，がん，末期腎不全，倦怠感の QOL 尺度がある。一方で，心疾患，筋ジストロフィー，

てんかん，神経線維腫，神経筋疾患，リウマチなどの疾患に対応したものはまだ邦訳されていない。

今後これらの QOL 質問紙が邦訳されて，調査研究や実際の治療などに用いられていくことが期待

される。

まとめ

　本研究では過去 10 年間に日本で発表された，子どもと家族の QOL 研究の原著論文を分析し，

その現状や傾向から，今後の研究の方向性について検討した。その結果，子どもと家族の QOL に

ついては，母親だけでなく父親も対象とした研究，子どもの発達段階と QOL に影響をもたらす要

因の研究，特定の疾病の子どもと家族を対象とした研究の場合，その疾患や障害の症状に合わせた

QOL 質問紙による研究の必要性が示唆された。
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An analysis of research in the last decade  
using the quality of life scale for children and families

Junko MURAKAMI

Abstract

　 Research on the quality of life (QOL) of children and families has been conducted from vari-

ous perspectives in recent years.  In particular, healthcare-based QOL investigations of patients 

and their families are crucial for the comprehensive provision of care to patients suffering from 

varied ailments and their families.  This study analyzed and classified the extant research relat-

ed to children using the QOL scale.  This research was conducted in Japan over the last decade.  

It examined the potential directions of prospective QOL studies of children and their families.  

The outcomes suggested three possibilities: First, studies targeting fathers in addition to moth-

ers are expected.  Second, the developmental stages of children, and the factors that affect QOL 

must be investigated.  Finally, there is a palpable need for further investigations targeting chil-

dren and families dealing with specific diseases or disorders and using a QOL questionnaire tai-

lored to the symptoms of those afflictions.

Keywords: children’s QOL, family, QOL scales




