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小児保健と QOL 研究

現状と今後の課題
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保健医療分野での QOL (Quality of Life，生活の質）の評価は，評価対象者本人の自己評価を

基本とし，精神測定学の手法を用いた複数の質問から構成される「評価尺度」として発展してき

た。小児保健における QOL 研究もアメリカ合衆国を中心に80年代後半から総合的に行われるよ

うになり，小児の環境適応での柔軟性と，保健医療評価においての小児自身の視点の重要性が認

識されている。客観的指標と主観的指標が乖離し，環境要因の強い影響をうけ，思春期・青年期

の健康を予期するようなことから，小児保健での QOL 研究は大きな意味をもつ。

既存の包括的 QOL 評価尺度として有名なものでは CHQ, PedsQL, TACQOL/TAPQOL,
COOP チャートなどおよそ20が存在する。疾病別では，小児において特に多くの先行研究がみ

られるのは，癲癇，喘息，アレルギー疾患であり，その他にも糖尿病や皮膚疾患，がんなどが研

究対象となっている。QOL 評価は対象者本人が回答することが原則となっている。5 歳頃の段

階において，自らの体の痛みや，健康状態を表現できるようになり，9～10歳になるとふるま

い，自尊心といった抽象的な概念も理解できるようになるとされる。近年発達・普及が著しいコ

ンピュータなどのメディアを利用すれば，低年齢の小児に対してもより精度の高い評価が実施で

きるようになるであろう。回答の信頼性の低さや，国際比較上の問題，成長に伴う価値観の変容

などが解決すべき問題点である。

小児保健分野で QOL 研究が発展し，小児自身の視点を保健医療に含めることができれば，医

療機関や行政機関における治療方針や保健医療政策の決定がより効果的かつ公正になることが期

待される。

Key words：小児保健，QOL，発育，評価尺度

Ⅰ 緒 言

公衆衛生分野での小児の生活の質（Quality of

Life, QOL）の評価は，教育，行政，医療の場面

において活用できる可能性が高い，重要なテーマ

である。具体的な活用方法として，顕在化しない

精神障害を発見するためのスクリーニング，健診

目的での活用や，縦断研究での臨床評価指標とし

ての利用以外にも，特定の集団の性質の比較や，

育児プログラム等の保健福祉政策の小児の健康に

対するインパクトの評価（たとえば被虐待児の在

宅と施設でのケアの評価1)），地域での保健医療

政策策定の指標としての利用などが考えられる。

医療パターナリズムを見直し，患者の視点を医

療に盛り込むという風潮に，コンピュータの発達

が重なって，保健医療分野での QOL 評価は近年

急速に展開され，成人を対象とした研究より約10

年遅れて，小児も QOL の研究対象として取り上

げられるようになった。小児保健における初期の

QOL 研究は疼痛の感覚に関するものが多かった

が2,3)，アメリカ合衆国を中心に80年代後半から

成人対象研究同様，総合的に行われるようにな

り，小児の環境適応での柔軟性と，保健医療評価
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においての小児自身の視点の重要性が認識され

た。小児の QOL に関する医学論文（「QOL」お

よび「child」のキーワードで MEDLINE を検索）

も80年代の中頃から急増し，90年代後半には年間

100件の発表に近づくまでになっている4)。最近

までは客観的な身体機能（Functional Status）と

QOL の混同もみられたが5)，小児の健康や発達

の評価において，今までの客観的保健医療指標に

加え，小児の QOL 評価が一般的になってきたあ

らわれということができる。依然として QOL に

は，定量化できる質とできない質という区別がさ

れることはあるものの6)，その構成概念や評価方

法に関して一定のコンセンサスができている7)。

今日，依然として臨床試験での利用や小規模の

施設ベースでの研究が多いが，人口ベースの調査

も存在する。小児期から思春期の精神保健政策に

力を入れているオーストラリアでは，10～18歳を

対象として調査が行われた8)。英国においても，

GCQ という尺度を用いて720人の小児を対象

に，標準値の算出が行われた9)。北欧 5 カ国共同

で，15,000人の小児（2～17歳）を対象に主観的

な健康に関する調査が行われたのを皮切りに10)，

欧州では，KIDSCREEN や，DISABKID という

ような国際的なスクリーニングプログラムも実施

されている11)。日本でも中村が試みたように12)，

学校，家庭，保健医療施設において QOL，主観

的健康を健康診断の項目や，スクリーニングとし

て活用することが期待されている。

本論文では，上記のような背景を踏まえ，過去

の総説，先行研究をもとに，小児保健における

QOL 研究の現状と，現時点での国内外の問題点

や，今後の公衆衛生分野での活用における課題を

明らかにすることを目的とした。

Ⅱ 小児保健における QOL 研究の特徴

小児保健における QOL 研究の特徴的な要素と

して，以下の 4 点をあげることができる。

1. 客観的健康指標と QOL との大きな差異

QOL と疾患の有無や血中ヘモグロビン量など

の客観的健康指標は，多かれ少なかれ関連してお

り，一般的に，客観的な情報からある程度本人の

主観的な評価を推定することができるとされてい

る。しかしながら，小児においては，客観的な指

標と，主観的な評価との差がとりわけ大きいと言

われ，古典的な保健医療指標のみで小児の健康を

評価すると，過小評価，過大評価が起こりやす

い13)。そのためにも，小児の QOL 評価を保健医

療上の一つの指標として採用することには殊更意

味がある。

2. 小児の精神疾患に対する多角的アプローチ

としての QOL 研究

精神医学，脳神経科学の発達により，今まで環

境要因や心因が主因とされていた精神疾患におい

ても，内的要因や遺伝的要因の占める比重の高さ

が解明されている14)。しかしながら，一部の遺伝

的要素が極めて強いことが科学的に証明されてい

る疾患を除けば，依然，環境要因と精神保健の関

係は重要視されている。昨今では，刑法犯罪，不

登校，学級崩壊など，小児の生活において危惧さ

れる現象が注目される。その原因として，少子化

や家族構成の変化，親の育児能力の低下，食生活

の変化，ビデオゲームやコンピュータ，携帯電

話，などのメディアの発達といった急激な環境の

変化があげられている。また，小児は両親との関

係が強く，対人関係の中でも両親との関係はもっ

とも大切なものである。小児の生活が両親の生活

様式に受ける影響は大きく，心身の障害が家庭環

境に起因しているという報告もある15)。このこと

から，小児保健における QOL 研究は，健康関連

分野とはいえども単に医療の側からのアプローチ

で解決できる問題にとどまらず，多面的な課題で

ある色彩が濃く，学際的な協力を必要とするテー

マである。

3. 発育・成長と小児の QOL の関係

小児保健に関わるものは，その職種に関わらず

小児の全身的かつ長期にわたる健康を考える必要

がある。発育においての早い時期の不安定な精神

状態は，小児期，思春期に特有の多くの精神疾患

の危険要因のひとつであるといわれており，小児

期，もとをたどれば母親の妊娠期からの環境要因

が，思春期，青年期における QOL に影響を及ぼ

し16)，後の思春期における精神疾患発症の一要因

となっている可能性は否めない。よって小児保健

における QOL 研究は，早期の身体的，精神的，

社会的，機能的な健康の思春期や，青年期，その

後にまで及ぶ長期的影響を視野にいれるべきであ

り，すなわち発育段階早期の QOL 評価には長期

にわたっての身体的，精神的発育に関して予見す
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る要素がある。

4. 適正な医療資源配分における小児 QOL 研

究の重要性

最後に，小児，青少年における保健医療への資

源配分の問題がある。日本においても少子化や社

会の高齢化が進み，医療の中心は中高年，高齢者

を対象とした慢性疾患や，感染症となっている。

いままでの客観的医療基準においては，出生後，

ある一定の年齢に達すれば，生活習慣病の問題

も，成人と比較すれば顕著ではないことから，有

病率や死亡率は，もっとも低く，若さは健康の代

名詞でもあった17)。しかしながら，小児の精神疾

患の顕在化を鑑みても，子どもたちは必ずしも

「健康」ではないのではないかという疑問を呈す

ることができる。こうしたことに着目すれば，多

くの健康問題対策は小児期に鍵があると考えら

れ，小児期の少ない投資において非常に効果の高

い介入を実現することができる。具体的には

Quality Adjusted Life Years (QALY）として計算

し，さらに医療経済モデルとして利用すること

で，政策決定に役立てることもできるだろう。

Ⅲ 小児における QOL の評価の実際

1. 小児対象の QOL 評価尺度

健康関連 QOL の定量化は可能であるという研

究者間の合意のもと，多くの標準化評価尺度が存

在する。小児の QOL 評価尺度に関する総説論文

も多数存在する5,18～23)。

初期においては，小児から成人を通じて同じ構

成概念で QOL を評価すべきであるという意見

や24)，単に成人用の尺度の流用である質問票も散

見されたが25)，現在では成人用の尺度をそのまま

流用することに関しては，否定的な見解が大半を

占めている18,19,22)。成人と同様に重要だと考えら

れる構成要素（身体的健康，精神的健康等）もあ

るが26)，雇用や性生活など，低年齢の小児の

QOL 構成概念としてはふさわしくない項目もあ

り19)，その代わりに学校や両親との関係といった

ものが考慮されるべきであろう。しかしながら，

小児の QOL は，成人の場合よりも，身体的，精

神的，社会的な要素が混ざり合っており，明確に

分離することは難しいとされている27)。また，健

康関連 QOL という概念を拡大しすぎると，学業

上の成績や自尊心といった要素と混同しやすいこ

とにも注意を払わなければならない。

QOL 尺度は大まかに，包括的尺度と疾病特異

尺度というカテゴリーに分類される。包括的尺度

は，主に健常者を対象として現状を記述するため

に用いられ，疾病特異尺度は，主としてある特定

の疾患が対象者の健康に与えるインパクトを評価

することを目的として構成されているということ

ができる。利用に当たっては，1. 小児の視点を

生かし，2. 自己回答式で，3. 年齢別適応してお

り，4. 異文化間で比較ができるもの，という基

準に照らし，研究や政策の目的，デザインや実施

可能性に応じて，評価尺度を選択しなければなら

ない26)。小児の QOL の評価においては，研究者

の概念を中心に質問が構成されている場合が多

く，小児の視点を生かし，かつ回答する小児が興

味を持てるような質問票を作成する努力が必要で

ある。また，学際的なディスカッションの場を設

け，医療関係者以外の専門家との話し合いが重要

となるだろう。

2. 小児用包括的 QOL 尺度と先行研究

既存の包括的 QOL 評価尺度として有名なもの

で は CHQ, PedsQL, TACQOL / TAPQOL,

COOP チャートなどおよそ20が存在する（表 1,

2）。現存の全ての尺度はそれぞれに限界があると

いわれるものの28)，最もよく利用されかつ根拠の

ある検証をされているのは，低年齢小児向けで

CHQ–PF50 と CHIP–CE ， 高 年 齢 向 け で

CHQ–CF87と CHIP–AE である29)。こうしたほ

とんどの尺度はアメリカ合衆国もしくはイギリス

の研究者によって開発された英語のもので，現時

点において日本語版が存在するのは，KINDL,

COOP チャート，WHOQOL, PedsQL, KidIQol

のみである30～33)。質問数は，研究の初期には 1

問のみというものも存在し，現在でも SF–10の10

項目や COOP チャートの 9 項目から，CHIP–AE

の153項目までと多様ではあるが，おおむね20か

ら30の質問で構成されており，30分程度の所要時

間で評価できるようになっている。回答所要時間

や質問数は，成人用尺度よりも意図的に短くされ

ている場合があるが，基本的に特別な配慮が必要

とは考えられていない34)。QOL の構成概念要素

数は，4～10に設定されているものが多い。ま

た，成人用の評価尺度の構成と同じく，PedsQL

のように，包括的な質問群に加えて，必要に応じ
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表２ 小児（0～18歳）を対象とした疾病特異的 QOL 尺度

尺度名（略称) 開発者（発表年)

てんかん Quality of Life in Childhood Epilepsy (QOLCE) M. Sabaz (2000)80)

Impact of Child Illness Scale (ICI) P. Hoare (1995)81)

喘息 About My Asthma (AMA) S. Mishoe, R. R. Baker (1998)82)

Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ) E. Juniper (1996)58)

Childhood Asthma Questionnaires (CAQs) D. J. French (1994)39)

口腔保健 Child Oral Health Quality of Life Questionnaire (COHQoL) A. Jokovic and D. Locker (2002)46)

糖尿病 Diabetes Self-Management Proˆle (DSMP) M. A. Harris (2000)83)

Diabetes Family Behavior Scale (DFBS) J. McKelvey (1993)84)

Youth Diabetes Quality of Life (YDQOL) G. M. Ingersoll (1991)85)

皮膚疾患 Dermatitis Family Impact questionnaire (DFI) S. Lewis-Jones and A. Y. Finlay (2001)66)

Infants' Dermatitis QOL Index (IDQOL) S. Lewis-Jones, A. Y. Finlay (2001)66)

Children's Dermatology Life Quality Index (CDLQI) A. Y. Finlay and S. Lewis-Jones (1995)66)

HIV Miami Pediatric Quality of Life Questionnaire (MPQOL) F. D. Armstrong et al (1999)86)

血友病 Haemo-QOL S. von Mackensen (2004)87)

がん Miami Pediatric Quality of Life Questionnaire (MPQOL) F. D. Armstrong et al (1999)86)

Pediatric Quality of Life inventory (PedsQL) J. W. Varni (1999)78)
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て付加的な疾病特異質問群を利用できる形のもの

もある。

3. 小児用疾病特異 QOL 尺度と先行研究

疾病別では，小児においてとくに多くの先行研

究がみられるのは，癲癇である（表 2）。Quality

of Life in Epilepsy Inventory-Adolescent といった

ような質問票が開発されている。神経学的，精神

学的分野では，PTSD などの精神障害と QOL と

の関連についての論文も発表されている35)。

もう一つの主要な対象疾患は喘息であり36,37)，

Childhood Asthma Questionnaires などの評価尺度

が開発されている38,39)。日本においても独自の評

価尺度の開発を試みた上での喘息の研究が幾つか

なされている40～43)。食物アレルギー，花粉アレ

ルギー等の小児のアレルギーに関する研究も多数

行われている44,45)。

口腔保健の分野に特異の質問票（Child Oral

Health Quality of Life Questionnaire46)），若年性の

糖尿病患者の QOL 評価尺度（YDQOL）といっ

たものもある。Kyngas et al. は，自由回答式のイ

ンタビューで，13～17歳の糖尿病患者の QOL 調

査を行っている47)。

その他，肥満，頭痛，小児がんの疾病特異質問

票や，小児血友病，小児の HIV 感染者特異の質

問票などが開発されている。がんは，成人におい

ては QOL 研究の先駆的存在の分野だが，小児が

んの第三相研究のうち QOL データを含んでいる

ものは数％に過ぎない48,49)。日本においては，が

んは事例研究や看護や介護の視点からの記述的な

研究がほとんどで50)，定量評価をしているものは

少ない51)。

Ⅳ 小児対象の QOL 評価の問題点

1. 自己回答方式による評価の原則と低年齢児

における代理者回答の問題点

自分の健康状態を表現できるかどうかは，言語

能力の発達に関連していると指摘される。5 歳頃

の段階において，自らの体の痛みや，健康状態を

表現できるようになり，9～10歳になるとふるま

い，自尊心といった抽象的な概念も理解できるよ

うになる，というのが，一般的な発育過程をもと

にした現在における通説である52)。

今日の共通認識では，質問への回答者は本人で

あることが QOL 評価の原則であるが，現存する

小児用尺度で，5 歳以下の低年齢児対象の QOL

尺度では，両親もしくは家族や医療従事者等の，

対象者に近しい位置にあるものが回答する形式と

なっている。たとえば CHQ は，2 歳児から評価
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可能であり，TAPQOL や Functional Status IIR

(FS II (R））では出生直後から QOL 評価の対象

となりうる。無論回答は両親が行うものの，その

ような極めて低年齢の小児を対象として幾つかの

研究が行われている53)。

成人でも，代理者による回答が避けられない状

況は存在するので，代理者による回答と，本人の

回答との一致性の問題は，小児における評価のみ

ならずターミナル期のがん患者，精神疾患患者，

認知症高齢者などを対象とした研究においても長

年にわたって議論がなされてきた54,55)。結論とし

ては，身体的側面など，ある程度の外から明らか

で，客観性を伴う分野においての一致性が高く，

そうでない分野においての一致性が低い23,56)。患

者の症状が重いほど一致性が低いという結果も出

ている55)。両親が代理回答する場合，親子関係，

子育ての経験，両親自身の精神状態，健康状態，

QOL によってその結果が左右されるということ

が言われている34)。場面によっては，両親以外の

ものが最良の代理者であるケースも多々あるた

め53)，状況に応じて適切に代理者を選択し，妥当

性のある調査の実現に努める必要があるだろう。

2. 既存尺度の回答方式の小児への適応

既存の QOL 評価尺度の回答方式はリッカート

尺度によるものがほとんどであり，小児が果たし

て充分な理解に基づいて回答しているかには疑問

が残る。Rebok et al. は，小学生が，自分の健康

についてどのように表現するかの研究をインタビ

ューを用いておこなった57)。その結果，リッカー

ト尺度で構成される質問票で，完全に問題なく回

答できるのは 8 歳以上で，それ以下の年齢では原

理は理解できるものの両極端の選択肢を選ぶ傾向

が見られ，5 歳以下だと理解が不十分であると結

論している。Juniper et al. も，自らの研究の中で，

7 歳児対象の調査での多少の困難を認めた58)。説

明さえ十分に行われていれば，VAS (Visual Ana-

log Scale）のような温度計式の回答方式にも小児

は充分に対応できるという報告もされている59)。

5 歳以下，3 歳くらいの低年齢児に関しては，

厳密なテスト環境維持という視点では，質問票の

形式になったものを口頭で尋ねる形で調査を行う

ことも困難であることから，本人が回答する方式

はふさわしくないと，現在では一般的に考えられ

ている。

Christie は，その論文の中で，アイコンやイラ

ストといった手法が小児 QOL 評価には必要であ

ると書いている60)。それゆえ，COOP チャート

では，回答のリッカート尺度の選択肢の部分に人

間の顔のイラストを付して，選択した回答の「程

度」が視覚的に認知できるような工夫が行われて

いる61)。また，CHIP-CE や KidIQol では，問題

文のイラストに加え，各選択肢の囲み枠の大きさ

を変えることによって，「程度」を視覚的に表し

ている。こうしたイラストは，回答の内容には影

響を与えないことが報告されており62)，質問文に

イラストを付すことによって内容の理解を容易に

し，漠然とした質問に対するイメージを得ること

ができる63～65)。質問票におけるイラストの効果

は，Rebok et al. によっても支持されていること

から，今後の調査では積極的にイラストなどの視

覚的補助を取り入れたほうがよいだろう57)。

GCQ では，質問文をストーリーのある話の形式

にしており，子どもの興味を引き，理解力を高め

るような工夫がされている9)。

小児に対する調査では，従来の紙ベースの質問

票が適当でないという報告もあり66)，コンピュー

タを回答端末として利用した調査方法を採用する

メリットは，認知機能が成熟していない小児にお

いてより顕著であると考えられる67,68)。すでに

SF–36や FACT といった成人用尺度においてはコ

ンピュータ版の質問票の有用性と迅速性が報告さ

れており69,70)，携帯型コンピュータ端末での実験

も行われている58)。小児用の尺度でも CHQ,

KINDL, Exqol71), KidIQol 等の他の尺度で電子媒

体の開発が進んでいる。今後はこうしたテクノロ

ジーを用いた 3～7 歳の低年齢児童を対象にした

自己回答式質問票の開発や，評価の信頼性といっ

た研究が極めて重要となってくるだろう。

コンピュータを利用した尺度には，調査におけ

る入力作業の省略などの効率性の他に，回答忘れ

等の単純欠損防止効果という実施上の利点も期待

できる72)。さらに，コンピュータプログラムが制

御する質問群である，「コンピュータ適応型テス

トシステム（Computerized Adaptative Testing,

CAT）」といった手法が可能となり，従来の尺度

の信頼性，妥当性の問題を克服した形での効果的

な評価が可能となることである。先進国における

IT 化，インターネット普及をふまえて，TOEFL
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等の語学テストにおいて既に実用化がされている

ように，小児の QOL 評価においても，積極的に

メディアの利用を進めていくのが望ましい。

3. 質問紙による評価の信頼性の低さ

小児における QOL 観察の問題点として，再テ

スト法などによる信頼性検証を実施すると，研究

のデザイン自体を厳密に行っても，常に小児の回

答にバラツキが観察されるということがある。さ

らに，発育に伴う急激な心身の変化が，疾患であ

るとか，健康上の出来事といったネガティブな状

況を打ち消し，健康関連事象と QOL との関連が

明確にわかりにくいといわれている34,73)。また，

小児においては，健康関連 QOL に限定してさえ

も，環境や対人関係，経済状況との関連が強く，

スコアの上下や変化の原因が明確にしづらく，し

たがって対策を講じることも難しいとされる27)。

また，ほとんどの QOL 尺度では「過去 2 週間に

おいて」，というような但し書きのもとに評価が

行われるが，小児がこうした時間の概念を理解し

づらいという批判もあり，解決法を模索しなけれ

ばならない。

こうした問題も，前述のコンピュータ利用であ

る程度解決できるのではないかと期待されている。

4. 年齢・性別による差異

成人との最も大きな違いの一つが，小児の急速

な心身の発育である。その点から考えると，

QOL に関する価値観の変容（レスポンスシフト）

が起こりやすく，同尺度を繰り返し用いた長期に

わたる評価は難しい。それを実現するためには，

できるだけ年齢に依存しない項目を含む尺度を継

続利用するか，成長曲線モデル等の統計手法を用

いて調整しなければならない。小児の発育におけ

る研究との協同が必要である。

Ben Arieh は，著書の中で，0～18歳の未成年

を同一の QOL 構造で捕らえるべきだとしている

が74)，発育に伴う身体的，精神的変化を考慮する

と，もともと 6 歳の小児と16歳の小児に同じ構造

を想定することは妥当ではなく，質問項目のレベ

ル，QOL の概念のレベルの両方で年齢別に区切

った尺度を開発する必要性がある52)。CHQ では，

2 歳から18歳までの小児の QOL を 3 つに分割

し，それぞれに異なった構造を持つ評価尺度を開

発している。KINDL でも，年齢層別に複数の質

問票が存在する。

両性別における身体的および精神的発達速度の

差があるということは一般的に認められている事

実であるが，性別に左右されにくい質問内容を用

いて，中立の立場で調査を行うことが推奨されて

いる75)。

5. 文化交差的比較の困難

QOL の国際比較には，常に困難が伴い，質問

の翻訳手法を始め言葉の用法の違い，国の社会経

済状態の相違，文化の相違が問題となる。French

et al. は，オーストラリアとイギリスの 2 国にお

いて，子どものフォーカスグループを設定してデ

ィスカッションを行い，同じ英語圏の国において

もそのような差異が顕著であるということを確認

した60)。同化学療法下にある癌患者の QOL 国際

比較などといった場合に比べ，健常小児の包括的

QOL の比較と言うことになると，評価範囲が非

常に広くなるために，学校教育の制度（例えば読

み書きの訓練の開始時期）や家庭の仕組み，また

社会における小児の位置づけが，国家間で非常に

異なるために，文化的適応作業なしに国際的に通

用する尺度を開発することは困難である52,60)。ま

た，生物学的な発達速度の国際的な差異は，その

人種間の違いから，国内での差異よりも顕著であ

ると推察される。そうした問題を根本的に解決す

るために，調査の際には，質問項目による調査と

は別に，常にフォーカスグループにおけるディス

カッションセッションを併設するなどの対処が推

奨されるだろう。

Custers et al. が行ったように，項目反応理論を

用いて各国における得点の比較を行い，過小評

価，過大評価がないような配慮が必要となる76)。

このように尺度が完成してから翻訳したり文化的

適応作業を実施したりしないで済むように，各国

で平行して開発を進める方法を試みたのが EU に

おける KIDSCREEN プロジェクトであり，今後

の国際尺度の作成方法のあり方を示している77)。

わが国においては，世界的に広く利用されてい

る評価尺度の日本語版が少ないことが問題であ

り，主要尺度の積極的な翻訳と検証，異文化適応

の作業が必要であろう。

Ⅴ 結 語

20年の研究の歴史を経て，QOL 研究は蓄積さ

れた基礎的理論や手法を様々な場面で応用する時
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期に入っている。QOL 評価の目的として主要な

ものは，1)判別：複数の集団間もしくは個人間で

の QOL による判別，2)分類：既に存在するカテ

ゴリーの中に個人を分類する，3)追跡評価：長期

間に渡り集団や個人を追跡し，変化を観察する，

の 3 点である。

QOL 研究の最大のメリットの一つに，当事者

が自分自身のおかれた状況を主観的に評価し，そ

れに客観的情報に基づいた専門家の加えること

で，効果的な意思決定ができることがある。未成

年者である小児に法的には自己決定権が認められ

ず，予防，治療における方針の方向付けは，当然

すべて保護者の責任となるが，科学的に得られた

小児本人の主観的な健康指標が方針の決定の一要

素として取り入れることができれば，患者中心の

医療にまた一歩近づくことができるのではなかろ

うか。今後の小児保健での QOL 研究が適正な医

療資源の配分に寄与し，施設管理者や医療従事者

が小児と保護者の意思決定において専門家として

根拠に基づいた的確な助言ができ，保健医療の理

想的な環境を作り出すことの一助となることを期

待したい。
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QOL RESEARCH IN CHILD HEALTH
PRESENT STATE AND ISSUES

Tomohiro MATSUDA*, Makiko NOGUCHI2*, Yuko UMENO3*, and Noriko KATO4*

Key words：Child Health, Quality of Life, Development, Scales

The evaluation of QOL (Quality of Life) in the medical ˆeld has revolved around the develop-
ment of self-measurement scales comprising two or more questions based on psychometric theory. QOL
research in the ˆeld of child health progressed in the latter half of the 80s in the United States, and aspects of
ambiguity and adaptation to the environment of children were recognized. Objective health and subjective
health diŠer signiˆcantly among children and are strongly in‰uenced by environmental factors. In addi-
tion, QOL in early life anticipates the later health status in adolescence and youth. For these reasons, QOL
research in the ˆeld of child health is very important.

More than 20 scales, exempliˆed by CHQ, PedsQL, TACQOL/TAPQOL, and COOP charts,
exist as standard generic QOL indices for children. Disease-speciˆc scales cover epilepsy, asthma, and al-
lergic disease, as discussed in a number of early studies. Diabetes, skin disease, and cancer are also major
research subjects. Self-evaluation is one of the principles of QOL research; it is stated that children in the
age group of 5-6 years are already capable of expressing pain and their physical condition and that the com-
petency to describe abstract concepts such as pride and happiness matures around the age of 9-10 years.
Sources of information such as the computer have developed and spread remarkably in recent years. The
use of such technology facilitates the evaluation of young children with a high level of accuracy.

The problems currently faced are the low reliability of responses of children, di‹culties in cross-
cultural comparison, and transformation of the sense of values according to growth. In conclusion, the de-
velopment of QOL research in the ˆeld of child health should allow realization of an improved health situa-
tion in which children's points of view are included in the decision-making process for required treatments
and health care policy. Further, health administration can be expected to thereby become more eŠective
and balanced.

* Cancer Information Services and Surveillance Division, Center for Cancer Control and
Information Services, National Cancer Center

2* Department of Epidemiology, National Institute of Public Health
3* Department of Public Health Policy, National Institute of Public Health
4* Department of Education and Training Technology Development, National Institute of

Public Health


