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1． 本年度の研究成果 

Ａ．大規模調査研究 

思春期、若年成人(AYA )世代のがん医療の実態把握のため４つの大規模調査を実施した。 

１）患者・家族に対する調査：AYA（15-39歳）世代のがん患者・サバイバー、きょうだい、親、

そして健康 AYA(n=200)に対し、診療の実態とニーズに関する無記名自記式のアンケート調査を

行い中間解析した。治療中患者（n=151）では、72％の患者ががん体験は将来構想に悪影響を

与えたと回答し、同世代の健康 AYAと比べ不安を抱える者が多かった(42% vs 26%)。悩みの上

位は、自身の将来、仕事、経済面、生殖機能、診断・治療であった。サバイバー(n=44)の悩み

の上位は、生殖機能、自身の将来、仕事であった。患者・サバイバーは、多岐にわたり個別性

が高い情報・相談ニーズがあり、意思決定への参加意欲や自己管理への意識が高いと考えられ

た。きょうだい（n=54）の悩みの上位は、患者の診断・治療、患者の後遺症、自身の将来のこ

とであった。親（n=144）の患者に関する悩みの上位は、後遺症・合併症、患者の将来、患者

の生殖機能に関する事であり、親自身の悩みの上位は、経済面、患者との関係、仕事であった。 

２）医療機関に対する調査：地域がん診療連携拠点病院および小児がん拠点病院（n=433）を

対象にがん診療情報に関する調査を行った（回答率：54.3％）。AYA世代患者数中央値は施設あ

たり年間 47人（全がん患者の 4.35％）、うち 15-24歳の患者数中央値は 5例であった。原発部

位別割合の上位は、15-24歳患者で血液（15%）、子宮頸部（14%）、脳（10.5%）で、25-39歳患

者では子宮頸部（37.3%）、乳房（15.2%）、甲状腺（4.9%）と年齢帯で部位に特徴があった。年

間診療患者数による施設分類では、25歳未満患者少数例施設は専門職配置が明らかに手薄であ

り、学会認定施設の割合も低かった。生殖医療や緩和医療の専門医、精神腫瘍医の配置は、多

数例施設でも 60％に満たなかった。25 歳未満のがん種は希少がんであり、施設集約化の方向

が望ましい。25歳以上では子宮頸がん、乳がんに対する対応の最適化が望まれる。 

緩和ケアの提供体制および状況の調査（238施設、スタッフ 475人から回答）から、特に 10

代、20代患者への緩和ケア実践経験が乏しく、対応困難感の現状および社会資源に関する情報、

療養環境、人員体制、多施設間のネットワークなどリソース不足の現状が示された。 

３）医師に対する調査：日本癌治療学会関連学会の協力を得てがん関連専門医の診療実態およ

び意識調査を Webで行った。専門医に特化した質問と他職種との比較を目的とした共通質問計

142問で構成した。専門医の背景や診療に関する質問1−30までの回答者数は1059人であった。

回答者上位の専門医分野は、血液、がん薬物療法、乳腺、脳外科、口腔外科、小児血液・がん

であった。「AYA」の言葉を知らない専門医が約 40%いる一方、80%以上の専門医が AYA世代（若

年であること）を意識して診療していた。望ましい診療体制として、「AYA診療チーム」が多く、

小児血液・がん専門医の 95%が AYA世代に特別な配慮が必要と回答したが、専門医の多くは 25

歳以上では特別な配慮は必要ないと回答した。診療患者数は 5名以下が大多数であった。 

４）看護師に対する調査：がん診療連携拠点病院の看護師を対象に看護の実態と困難感の把握

を目的にアンケート調査を行った。回答者（88施設 1989名）の 90.4％が病棟看護師で、うち

師長等の管理職が 13.5％、認定・専門看護師が 5.6％、経験年数 10年以上が 45.2％を占めた。

ケア困難感が最も強いものは「コミュニケーション」であった。ケアの実態では半数以上が「メ



ンタルサポート」と「診断時の情緒心理面への支援」を挙げたが、セクシュアリティ・妊孕性

や就労の支援経験は限られた。看護師への相談支援やメンタルサポートは十分と言えなかった。 

５）政策提言：本調査結果を参考にして、がん対策推進協議会に対し以下（要約）の提言を行

った。１）AYA のニーズに関して、担当医等医療機関の医療者が十分に認識することが支援へ

の第一歩であり、医療者教育が重要である。２）AYA のニーズは、既存の制度・リソースの活

用によって支援しうるものが少なくない。医療機関における相談窓口を明確にするとともに、

既存の制度に関する周知を徹底することが必要である。３）AYA の支援には専門的な対応が求

められる。各種ニーズに専門的な対応が可能な「AYA支援チーム」や、「AYA病棟」等の環境を

有する「AYA 診療拠点」を指定し、AYA の診療・支援の充実を図るとともに、「AYA 診療拠点」

を中心に、地域における医療者教育・人材育成、治療およびケア、長期フォローアップの連携

体制を整備する。４）「AYA診療拠点」の整備にあたって、単一施設で全ニーズに対応すること

は困難と予想されることを考慮し、医療機関・専門領域の壁を超えた弾力的な医療連携を通じ

て、既存のリソースを有効に活用していくことが期待される。 

Ｂ．課題別調査・研究 

１）医療コミュニケーションに関する面接調査：病状や治療説明に際して医療者に求めること

を明らかにするため、15〜29 歳の間にがん罹患経験があり、かつ調査時年齢が 20 歳以上の患

者 15 名を対象に面接調査を実施した。現在までに調査テーマと関連する発言の抽出を完了し

た。今後、抽出された内容を元にフォーカスグループインタビュー(FGI)を行う予定である。 

２）栄養・味覚調査：AYA 世代についての認知度調査（健常者対象）を東京都食育フェアにて

実施した。483 名中、AYA 世代の認知は 38 名（7.9％）と低かった。年代を超えて①味覚・嗅

覚・食嗜好、②健康管理のための食生活、③体力維持と運動の情報提供のニーズが示唆された。 

３）教育の実態調査 都道府県・指定都市教育委員会と国立大学（79校）を対象に調査を行い、

教育委員会 100％、大学 71％回収できた。現状（事例を把握している）は、小児がんで入院し

た高校生の教育［都道府県 77％、指定都市 30％］、同、何らかの支援［都道府県 40％、指定都

市 30％］であり、教育または支援を併せると、都道府県で 87％であった。大学では、がん患

者（既往を含む）で配慮の申し出は 36％あり、大学として対応可能 77％であった。入学試験

は、高校 96％、大学 91％で配慮が可能であった。制度の利用について周知が必要である。 

４）就労問題に関するシステマティックレビュー： MEDLINE等 3つのデータベースを用いてキ

ーワード検索で抽出した 467 件の文献から、予め設定した論文選択基準に従い、最終的に 34

件の論文を抽出した。小児期・AYA期発症がん経験者は対照群と比較して就労率や収入が低く、

欠勤日数が多いなどの結果が見られ、非就労や復職などの関連要因として、低い認知機能、若

い診断時年齢、支援者がいないこと、頭部放射線照射部位と照射量などが挙げられた。 

５）情報提供ツールの検討：前年度に実施した AYA世代がん患者および家族に対する FGIの結

果で示された、「体験的な情報にたどり着くことが可能な入り口」および「患者会などの“場”

の情報を示すこと」について、情報収集方法および提供の仕方の検討を行った。 

６）骨軟部腫瘍患者の身体機能・QOL の適切な評価法の開発：術後の身体機能（ADL)を総合的

に評価可能な唯一の患者立脚型評価尺度である Toronto Extremity Salvage Score（TESS）に

ついて計量心理学的特性（信頼性・妥当性）の解析を行った。また、TESS日本語版で評価され

る ADL 以外の患者の状態を包括的に評価可能な疾患特異的 HRQOL 評価尺度（COMMON）、TESS，

SF-36を用いて骨軟部腫瘍患者の HRQOL評価を行うべく約 160例の症例を集積した。 

Ｃ．がん・生殖医療連携の整備と普及啓発 



新規４県で地域がん・生殖医療連携が発足し、１道５県で同様のネットワーク構築の準備段

階であることが確認された。既存のがん・生殖医療連携構築地域７県も含めて、啓発活動の結

果として多職種間、多施設間連携拡大、公的助成も散見された。また、日本がん・生殖医療学

会ホームページを活用して医療連携構築マニュアル、がん治療医と生殖医療医間の情報提供や、

患者説明ツール、各種事務関係書類の共有システムを構築した。がん・生殖医療連携の最適な

あり方として、地域の特性を考慮に入れること、がん・生殖医療へのアクセスを容易とするた

めナビゲータの配置の重要性が確認された。 

 

2．前年度までの研究成果 

AYA世代のがん医療の実態調査の研究計画書および質問紙を作成し、倫理審査承認を得た。

また、個別調査研究として、医療コミュニケーションに関する面接調査、食生活に関する

アンケート調査、教育支援の実態調査、就労問題に関するシステマティックレビューを実施

した。また、がん・生殖医療連携ネットワークの整備を全国各地で開始した。TESS日本語

版を作成し、計量心理学的特性（信頼性・妥当性）を評価した。 

 

3．研究成果の意義及び今後の発展性 

患者・家族調査、医療者の意識調査により AYA世代がん診療の実態把握を行い、診療上の問

題点、患者ニーズを明確にして政策提言に繋げた。今後、研究成果を元に、患者・家族向けの

情報冊子の作成、ニーズのアセスメントツールを開発、情報提供の内容ツールの開発、診療ガ

イドライン、就労支援マニュアル等の作成、ならびに、「生殖機能温存」の地域連携ネットワ

ークの構築を行うことで AYA世代がん医療およびサバイバーシップの質の向上が期待される。 

 

4．倫理面への配慮 

本研究で実施される調査および情報の収集とその解析は、人を対象とする医学系研究に関す

る倫理指針に則り、倫理審査委員会承認を得て行った。アンケート調査では、対象者へ説明の

後、回答をもって同意とした。面接調査は書面同意を得て行った。個人情報は、すべて匿名化

され、情報起源の機関および収集機関に個人情報管理者をおいて適切に管理する。研究計画概

要と成果をホームページ等で情報公開して対象者からの疑義対応の窓口を設置した。 
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