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1. 研究の⽬的 

成⼈移⾏⽀援のための患者教育は、思春期早期から準備を開始することが望ましく(ARC Scotland 
2017)、移⾏では患者・家族教育が重要で（Osako et al. Neurology: Clinical practice 
2023）、医師だけでなく、看護師や理学療法⼠なども患者・家族教育において重要な役割を担ってい
る（Osako et al. Heath Care Transitions 2024）。これらの点を考慮して英国で発案されたボー
ドゲームである”Young Hero”は、このゲームで遊ぶことで、⼩児期医療から成⼈期医療への移⾏を疑
似体験し、患者・家族のレジリエンスを⾼めることによる円滑な移⾏を⽬的としている（図 1、Levy 
2023）。今回、我々はこの⽇本語版を開発し、⼆分脊椎（Spina bifida; SB）などの⼩児期発症
の神経系疾患患者の患者・家族教育を⽀援する。 

 

 
 

2. 研究の内容・実施経過 
 
１）研究⽅法 
本ゲームをより正確に翻訳するために、患者報告式アウトカム尺度の翻訳のガイドラインを参考に翻訳⼿
続きを⾏った（Wild 2005）。 
① 順翻訳・調整 
② 逆翻訳 
③ 逆翻訳のレビュー 
④ 調和 
⑤ 認知デブリーフィング（参与観察と、フォーカスグループインタビューを⽤いた予備調査） 



  

 
 
予備調査（認知デブリーフィング） 
【対象基準】 
11~15 歳にある SB の確定診断がされており、3 回のゲームに連続して参加できる程度に体調が安定し
ている児。 
 
【研究⽅法】 
1. 参与観察 
2. フォーカスグループインタビュー 
 
【倫理的配慮】 
東京都⽴北療育医療センター及び⼤阪⼤学医学部付属病院倫理審査委員会にて研究の承認を受
け実施した。 
 
【各回の⽬的、タイムスケジュール】 
予備調査︓表⾯妥当性・⽂化的妥当性・実施可能性の検討 
１．ゲームの進⾏ 
1）⾃⼰紹介ならびにルールの説明 
2）Young Hero Team vol.2 を⽤いたゲームの実施（研究者は参与観察） 
(ア) ゲームの全体の実施時間と、各参加者の番にかける時間の計測（実施可能性） 
 
2. フォーカスグループインタビュー 
インタビューガイド 
① ゲームの内容は適切か 
② ゲーム⽂書の表現は適切か 
③ ゲーム⽂書は分かりやすいか 
④ ゲームをしていて不快な気持ちはないか 
⑤ 他に気いた点はあるか 
 
3. 次回の予告 
 
２）結果・実施経過（図２） 



  

 

 

I 順翻訳・調整︓⼤迫と川原が各⾃で⽇本語訳を⾏った。そして、内容を統合し、原著者の Levy ⽒
に、疑問点の確認を⾏った。そして、仮の⽇本語版（Young Heroes Team ⽇本語版 1）を作成し
た。 
 
II 逆翻訳︓作成した⽇本語版を、英⽂翻訳会社に依頼し、逆翻訳した。 
 
III 逆翻訳のレビュー︓原著者に逆翻訳版と原版を⽐較して乖離がないかを確認を依頼した。逆翻訳
版では、原著者の意図している内容との相違が複数あった。 
 
I・II のプロセスにおける問題点を、⼤迫・川原らが検討・修正し、⽇本語第 1 版（Young Hero Team 
⽇本語版 2）を作成した。 
 
IV 調和︓原著者によるとヘブライ語への翻訳も検討していたが、まだ準備段階ということで、⽇本語版と
他⾔語との調和は不要であった。 
 
V 認知デブリーフィング︓SB 児,⼀般児でそれぞれ予備調査を⾏った。 SB 児の参加者リクルートのため、



  

 
患者のグループに呼び掛けて、川原が予備調査について
の説明会を開催した。参加者には、なるべく三回の予備
調査への出席を依頼した（図３）。 

 

予備調査 
１）SB 児（3 回とも公的スポーツ施設で実施） 
合計 9 名の患者グループのうち、第 1 回予備調査に 7 

名、第 2 回 4 名、第 3 回 7 名が参加した。 
【⽬的、所要時間】 
1 回⽬予備調査︓ 
ゲームの進⾏と要した時間 
１）⾃⼰紹介ならびにルールの説明（20 分） 
２）Young Hero Team ver.2 を⽤いたゲームの実施（研究者は参与観察）（50 分） 
・ゲームの全体の実施時間と、各参加者の番にかける時間の計測（実施可能性） 
３）フォーカスグループインタビュー（15 分） 
４）次回の予告 （10 分） 
参加者同⼠は顔⾒知りではあったが、ゲーム開始前には会話は少なく、緊張している様⼦だった。開始時
刻になり、まずアイスブレイクとして⾃⼰紹介を⾏い、徐々に緊張がほぐれていった。 
５）第 1 回予備調査後 改善点 
インタビュー時にわかりにくいカードとしてあげられたもの（5 枚） 
①ハードル 
「1 つの建物に沢⼭のサービス部⾨があって、わかりにくい。あなたのヤングヒーローが必要としているのはど
れ︖」 
建物とは、病院を指すのか。市役所などその他の建物も全て含まれるのか、が不明瞭で、「サービス部⾨」
という⾔葉が分かりにくいと考えた。サービス部⾨とは、具体的に何を指すのか。また、具体例に書き換えた
ほうが良いのか、明らかにする必要がある。 
→「１つの病院の建物の中に、脳外科、放射線科などたくさんの科があってわかりにくい。ヒーローが必要と
しているのはどれ︖」とした。 
 
②ハードル 
「ヤングヒーローの旅の話をヤングヒーローに向かって医師ばかりが話しています。ヤングヒーローは⾃分の話
を聞いてもらえていないと感じます。」 
1 ⽂⽬がわかりにくいため、以下に変更した。「ヤングヒーローに向かって、旅の話を、医師ばかりが話してい
ます。ヤングヒーローは⾃分の話を聞いてもらえていないと感じます。」 
 
③ハードル 



  

 
「新しい医師はヤングヒーローの健康状態の資料を読んでくれていませんでした。ヤングヒーローの時間が無
駄にされたように感じる。」 
「健康状態の資料」がわかりにくいと考える。何か良い⾔い換えできないか検討が必要である。 
→「新しい医師はヤングヒーローのカルテを読んでくれていませんでした。ヤングヒーローの時間が無駄にされ
たように感じる。」原著者にカルテでよいか確認し、了承を得た。 
 
④スター 
「あなたのヤングヒーローは今、⾃分の健康についての情報と、最もよく聞かれる健康上の質問についての
情報が書かれたカードを⼿にしています。すてき︕」 
◯⽂章が⻑くてわかりにくいのかもしれない。⽂章を切っても良いのか。具体例を⼊れる⽅がわかりやすいの
かもしれないが、そうすると⽂章が⻑くなる。 
→「（あなたのヤング）ヒーローは今、カードを⼿にしています。 
カードに書かれていること↓ 
・健康についての情報（病気のことなど） 
・最も良く聞かれる健康の質問についての情報（頭痛は︖視⼒は︖など）★トイレ、リハビリ 
すてき︕」これは病歴パスポートと同じことになってしまうが⼀旦このようにした。 
 
⑤バディ 
「ヒント︓予備のカテーテルを持っていき、冒険⽤のかばんを持たない場合は脚の後ろにテープで貼っておき
ます。友達と出かける際にトイレに⾏くときに超便利。」 
「ヒント」がわかりにくかったため、「アドバイス」に⾔い換えた。 

 
 
・１回⽬予備調査の結果を踏まえ、「ヒストリーパスポート」「就職の項⽬」その他の項⽬の表現の改変を
⾏った。 
研究者らは、認知デブリーフィングの結果を統合し、表現を修正した。表現やゲームルールに関する修正
案は、該当箇所を再度逆翻訳し、原著者にコンセンサスを得、修正版を作成した。 
 
第２回予備調査を実施した（同スポーツ施設）。 
参加者は 4 名だったが、4 名とも、第 1 回予備調査に参加していたためか、前回よりもゲーム開始前に、
参加者同⼠で会話している様⼦がみられた。アイスブレイクを⾏い、ルールについて確認し、ゲームを開始
した。4 ⼈と少⼈数で、カードも⾒やすかったためか、スムーズにゲームが進⾏した。遊んだ感想についてマイ
ナスポイントのカードがあるのが厳しいという意⾒がきかれ、マイナスポイントを軽減するための対策が必要と
思われた。 

説明書の読み易さについては第 1 回予備調査で確認していなかったため、保護者に、⼦供たちがゲー
ムをする間に、わかりにくい所を指摘してもらうようお願いし、説明書を読んでもらった。 

⼦どもたちのゲーム終了後に、保護者にもインタビューを⾏った。まず、説明書の⽂章が⻑く、読みにくい
という意⾒もあった。「カードの並べ⽅は、図解があったほうがわかりやすい」という意⾒があった。 



  

 
また、受診時の意識に関する会話も交わされ、「受診の時の反省を思い浮かべました」「全部親が答え

ちゃってる」「うちの⼦はそろそろ、⾃分で答えさせている」などという会話がされ、親は、慢性疾患を持つこの
⾃⽴を促そうとしていることがわかった。 
 
第 2 回予備調査後改善点 
 
◯表現について 
・2 「旅の話を医師ばかりが話しています。ヤングヒーローは⾃分の話を聞いてもらえないと感じます。」 
「医師ばかりがってところが医師だけがってそういう感じでやって欲しい。」という意⾒があり「医師だけが〜〜」
表現がこれで良いか原著者に確認し変更した。 
 
・6 「今セラピーを受けていて、そこで相談をすることができます。」 
「セラピー」 
⾔い換えの⾔葉︓「治療/療法/（カウンセリング）」「セラピー」のままとした。 
 
・15 「病歴の全てを何度も何度も何度も尋ねられる。もしあなたが病歴パスポートを持っていれば、無効
にできる。」 
21 「病歴パスポートには、医療的ニーズ、薬、⼀般的な症状が載っています。ヤングヒーローは受診の時
にこれを持っていくことができます。」 
「病歴」 
⼦どもの中には理解できている⼦もいることと、良い⾔い換えの⾔葉が⾒つからないことより、このままの表
現でも良いのではないか。⼀般児にも「病歴」という⾔葉の理解度を知るため、質問したところ、⼀般の⼩
中学⽣は「病歴」の意味はわかっていた。 
 
・21 「病歴パスポートには、医療的ニーズ、薬、⼀般的な症状が載っています。ヤングヒーローは受診の
時にこれを持っていくことができます。」 
「医療的ニーズ」について、⼦ども達は、何となくのイメージはできているのだろうか。そ⾔葉の理解を知るた
め⼀般児に「医療的ニーズ」の意味は分かるかを質問した。「医療的ニーズ」はなんとなく、こんな⼈かなと
いう⼈のイメージはわくが、では例をあげて説明してといわれてもできない。⼩学⽣だったら「ニーズ」の意味
も分からないと思う。「医療の助け」、「どんな医療の助けが必要か」ならわかると思う、と。 
 
・21 
「病歴パスポート」 
A「何で病歴パスポートってパスポ－トにするの︖海外で使うの︖」 
B「パスポートと⾔うよりメモみたいなものじゃないかな」 
A「病歴メモでいいやん」 
研究者「⼿帳は︖」 
C「⼿帳の⽅が良い」 



  

 
⼦どもの反応より、病歴⼿帳の⽅がよさそうであった。 
「病歴⼿帳」表現がこれで良いか原著者に確認し了解を得た。⼀般児に「病歴パスポート」がよいか、「病
歴⼿帳」が良いか、確認した。「病歴パスポート」ときいても、「パスポート」という語句に引きずられることは
なく、お薬⼿帳の病歴版ねという様⼦であった。でも、SB の⼦にとって、わかりにくいならば「病歴⼿帳」でも
いいんじゃないかという意⾒が出た。 
 
・17 「他のヒーローが⼀⼈で冒険しているのを⾒ていらいらしています。ライフイベント、スター、バディ、共
有のカードがあれば、マイナスポイントを無効にできます。」 
A「これあれや、どれかじゃなくて全部ないとあかんやつや。」 
B「そうなん︖」 
研究者「どれかで良いよ。」 
A「どれかで良いの︖じゃあどれでもいけるわ。」 
条件の表現が誤解を招いたと考えられる。勘違いをしているのは、A くんだけだったが、他の⼦どもも確信を
持ってその訂正ができていなかったので、表現を改善する必要がある。「〜〜のカードのどれかがあれば、〜
〜」とするのが良いのではないかと考えられた。 
 
・30 「健康に関する情報（病気のことなど）と、良く聞かれる健康上の質問事項（トイレ、リハビリなど）
が書かれたカードを⼿にしています。素敵。＋2」 
「わかるけどいまいちわからん。というか⻑すぎる。」という意⾒はあったものの、前回からの改善で具体例を
加えたことにより、⼦ども達の理解度は上がったように感じ、このままでも良いと考えられた。 
 
・30 「良く聞かれる健康上の質問事項」 
⾔い換えの⾔葉︓「医師に/病院で良く聞かれること」 
most asked health question 病院とは限らないので、「医師に/病院で聞かれること」は不適切。 
「質問」が短くて良いと考えられた。 
 
 
◯デザインについて 
・読み上げの歳に条件の部分を読み上げなかったことが 1 回だけあったが、それ以外は堀⽥の促し無しで
読み上げられていた。さらに⽬⽴たせる必要はないと考える。条件の部分のデザインはこのままで良さそうで
あった。 
 
・「カード多いとさ、似たようなのあるってわかってても探すのに時間がかかる」との意⾒あり。カードの内容ごと
に⾊分けすることも考えたが、英語の開発論⽂より、このゲームは⽩⿊で遊べるゲームであるため⾊分けを
多⽤することは不適切で、現在のままの⾊が良いと考えられた。 
 
 
◯カードの内容の⽂化的妥当性 



  

 
・10 「アドバイス︓予備のカテーテルを持っていき、冒険⽤の鞄を持たない場合は⾜の裏にテープで貼っ
ておくことができます。友達と出かける際にトイレに⾏くときに超便利。」 
「わかるけど、現実的じゃないねって⾔った。」 
「冒険⽤の鞄を持たない場合は⾜の後ろにテープで貼っておきますってのが意味分からん。いつもさ、鞄持
って⾏ってるやん。やから、鞄持っていかないってのがおかしい。」 
内容の理解はできていそう。現実的でないとの意⾒より、このカードが⽇本では⽂化的に妥当でない可能
性も考えられた。しかし、今回の予備調査の参加者は⾞椅⼦使⽤の男児ばかりであったため、独⽴歩⾏
ができる⼈や⼥児のことも考えると妥当でないとは⾔い切れない。 
➡残す⽅が良いと考えられた。 
 
◯ふりがなについて 
・「⽂字が多い」との意⾒あり。今回の調査参加者の最低学年は⼩学校６年⽣。⼆分脊椎症の⼦は通
常発達より 2〜3 年遅れているといわれている。⼩学校 4 
年⽣以上の漢字でふりがなを振ることにした。 
 
◯ゲームについて 
・全てのカードを使っても 15 点×3 ⼈に達しないことがあったため、マイナスポイントをキャンセルできるように
することを原著者に確認した。 
 
・条件付きのカードをもっと増やせないのか。 
（増やしたい理由） 
・条件付きカードが多い⽅がゲームとして⾯⽩い。 
・今のカードでは 15 点×3 ⼈に達しない。 
➡第 1 回、第 2 回両⽅でこの意⾒が出ているため、原著者に確認して許可を得た。 
⼀般児で、とにかく、関連しそうなものは、どんどんキャンセルしていったら、あっという間に１５点になってしま
った。使⽤者に完全に委ねられると、判断が難しいので、条件付きの表⽰をふやして、それだけがキャンセ
ルできるというふうにしたほうがいいと思われた。 
 
◯得点係について 
・〈要検討〉「難しかった」「ゲームそっちのけになっちゃう。」との意⾒あり。 
➡①得点係を別で⽤意する。（川原先⽣、⼤迫先⽣、崔さん） 
②⿊板（⼤きめの紙）に点数を書き、カードを引いた⼈が点数を書き換えていく。⾞椅⼦だと移動が⼤
変かもしれないため、点数係があるほうがよい。⼀般集団では点数の計算のせいで、集中できないという
意⾒あり。特に、遡ってキャンセルできるというふうにしたら、計算がとても難しくなってしまった。 

 
修正を⾏い、第２回予備調査後修正案を作成した。 
 
研究者が原著者に、修正案の疑問点について確認した。 



  

 
 
第３回予備調査を実施した（同スポーツ施設）。その後、表現について、再度協議し、修正を⾏った。 
7 ⼈が参加、この⽇は同じ建物内で⾞いすバスケットボール⼤会の催しが開かれることになっており、4 ⼈
は午前と午後に⼤会に参加し、その間に本調査に参加するスケジュールだった。第 3 回予備調査では、
表現の変更が必要な点は挙がらなかった。 
 
２）⼀般集団における表⾯妥当性・⽂化的妥当性の確認も並⾏して実施した。 
全 4 回実施。 
中学校の教室を借りて、⼀般集団における第 1 回予備調査を⾏った。⼩学⽣と中学⽣の計 4 名が参
加。まず⼤迫が⼆分脊椎の疾患概念についてスライドを⽤いて説明し、その後ルールの説明を⾏ってから、
開始した。 
ルールが⼗分理解できていない状態だった。ゲームを開始し、研究者説明を加え、参加者は徐々にルー
ルを理解していった。徐々にみんなが意⾒を⾔うようになり、前に出てきたカードとの関連付けができていた。
そのカードだったら、この⼈に置くと⾔い、という提案ができていた。 
 
第 2 回⼀般集団での予備調査（⼩中学⽣ 4 名） 
指⽰がないカードでも、意味があっていれば打ち消せるようにしたら、開始 40 分で 15 点を超えた。点数
がどんどん増えて 25 点くらいになった。 
字の⼤きさもっと⼤きい⽅が読みやすいという意⾒があった。（打ち消せるようにした場合、）計算が難し
い。計算係がいたほうがよい。「⼤⼈の」/「成⼈の」の⾔い⽅を統⼀する⽅がよいという意⾒があった。 
 
第 2 回⼀般集団での予備調査を別の集団でもう⼀度実施した。（中学⽣ 4 名） 
キャンセルをもっとゆるくできるように、下の指⽰が書いてあるカードをもっと増やすとよいという意⾒があった。 
 
第 3 回⼀般集団での予備調査（中学⽣ 4 名） 
マイナスポイントをキャンセルできるようにしたので、点数がどんどん上がっていき、15 点に達するのは 30 分
くらいだった。しかし、カードが全部終了するまでゲームを継続した。 
点数係は⼤迫が⾏った。点数係をプレイヤー以外のものが⾏うことで、ゲームに集中はできたけれど、いまそ
れぞれのヤングヒーローが何点になっているか、いちいち聞かないとわかりにくかったようだった。そのため、点
数係の⽅から時々、点数を知らせた。メモに点数を記⼊していくのも良いが、ホワイトボードのようなものが
ある⽅が分かり易いという意⾒があった。 
 
以上の、SB 児集団、⼀般集団での調査を終え、 
表現について、確認を⾏い、英⽂校正会社に依頼し、逆翻訳を⾏った。 
 
その後、原著者に依頼し、逆翻訳版と原版のレビューを⾏ってもらった。⽇本語の表現として流れをよくす
るために、主語を除いた点や、単数と複数の区別がない点などは、逆翻訳では、違いとして出てきてしまっ
たが、その点も説明し、原著者の了解を得、表現の⽂章については確定した。 



  

 
 
３）著作権について 
本ゲーム原版のライセンスは CC BY-SA 4.0.であり、条件（原著者のクレジットを表⽰・リンクを提供し、
変更があったらその旨を⽰す。また、改変・加⼯した場合にも、同じライセンス CC BY-SA 4.0.のもとで頒
布）を満たせば、商⽤利⽤を含む⼆次使⽤が可能である。 

 
3. 研究の成果 

現在、説明書、カードの⽂章については内容が確定した。PDF を作成し、レイアウトを確認したら、今後、
印刷会社に印刷発注予定である。 

 
4. 今後の課題 

実際にゲームを使うことで、レジリエンスが⾼まる効果が得られるのか、また⼩児成⼈移⾏医療についての
知識が深まるのかの検証が必要である。⼀般集団でも使⽤したが、⼀般集団での使⽤が、ソーシャルイン
クルージョン教育などに役⽴つかどうかの可能性の探索も必要である。 

 
5. 研究の成果等の公表予定（学会、雑誌）    

2025 年 7 ⽉ 19 ⽇開催の⼆分脊椎研究会で発表予定である。 
⽇本語版の開発の経緯について、論⽂投稿準備中である。 
 
 
 
 
 
 
 
 


