
研究課題名：総合的な思春期・若年成人(AYA)世代のがん対策のあり方に関する研究 

課 題 番 号：H27－がん対策－一般－005 

研究代表者：名古屋医療センター 臨床研究センター長 堀部 敬三 

 

1．本年度の研究成果 

本研究班の目的は、わが国の思春期、若年成人(AYA )世代のがん医療の実態調査および関連

情報の収集を行い、相談支援、緩和ケア、教育支援、就労支援、妊孕性温存、診療体制、療養

環境等について、学会・団体と連携して総合的に現状を分析し、この世代の特徴に配慮したが

ん対策のあるべき姿を具体的に政策提言し、診療・支援のツール開発やガイドラインの作成を

行うことである。妊孕性温存については、生殖小班を設けて実態調査、ならびに地域完結型連

携体制構築及びマニュアル作成による生殖医療の普及啓発を行う。また、骨軟部腫瘍患者の身

体機能・QOL の適切な評価法の開発を行い、現状把握と対策を構築する。本年度は以下の成果

を得た。 

AYA世代のがん医療の実態調査 

アンケート調査の立案を行った。主に、（１）患者・家族に対する調査、（２）医療機関に

対する調査、（３）医師に対する調査、（４）看護師に対する調査を計画した。 

（１） 患者・家族に対する調査：国内外（静岡県立がんセンター、オーストラリア CNQ the 

Cancer Needs Questionnaire、NCIの AYA Hope）の先行調査のレビューを行い、各研究分担者

の課題を踏まえ、実態とニーズ調査の質問紙の原案を作成した。主項目は、人口統計学的情報、

病気・治療体験、治療・療養環境・悩み、セクシャリティ・妊孕性、教育、就労、経済面、意

思決定/コミュニケーションである。患者・家族会の協力者へプレテストを兼ねたグループフ

ォーカスドインタヴューを行い、AYA世代（治療中・治療終了後）の調査用紙を完成させた。 

（２） 医療機関に対する調査：AYA 世代がん診療の実態把握を目的に、がん診療連携拠点病

院および小児がん拠点病院を対象に施設アンケート調査を企画し、調査項目を整えた。アンケ

ートは、院内がん登録を行う部門とがん相談部門を対象とし、前者を対象とした調査から、施

設毎の全がん患者数に対する AYA世代がん患者数割合、大学病院・がん専門病院・総合病院な

ど施設種類毎の相違、がん種別患者数、がん種別・年齢別患者数、がん種別・施設種類別患者

数などを明らかにし、後者を対象とした調査により、緩和・妊孕性温存・AYA 世代がん患者の

相談の特徴と問題点、遺伝相談対応状況、精神・リエゾン・心理相談対応状況、家族支援、患

者会、教育環境・病棟環境、就労支援等について施設状況を明らかにする。 

（３） 医師に対する調査：AYA 世代がん医療に関して、腫瘍内科医であるがん薬物療法専門

医をはじめ各学会専門医の診療実態把握および意識調査を行う。アンケートの内容は、１）回

答者背景、２）AYA 世代患者とのコミュニケーション、３）AYA 世代がんに関する情報へのア

クセス、４）診療環境や支援、５）教育・就労・社会復帰、６）妊孕性・性的活動（地域のが

ん治療後の早発卵巣不全に対する産婦人科医や医療関係者の意識調査）、７）追跡・サバイバ

ーシップ、より構成する。各専門医への協力依頼は、各学会を通じて行う予定であり、日本小

児・思春期・若年成人がん関連学会協議会、および、日本癌治療学会関連学会連絡委員会を通

じて関連学会の了解を得た。 

（４） 看護師に対する調査：AYA 世代がん患者およびサバイバーへの看護の実態把握と課題

を明らかにすることを目的に調査を行う。AYA 世代のがん患者の看護に携わる病棟・外来看護

師 2000 名を対象とした Web 調査票を設計するために、①思春期・若年成人がん患者およびサ



バイバーを対象とした英国の看護ガイドラインの分析、②成人・小児双方の医療専門職へのヒ

アリングを行った。また、③看護師のケア困難感尺度の使用許諾を得た。調査票配布について

は、がん診療連携拠点病院および小児がん拠点病院の看護部に協力を依頼する予定である。 

そのほか、AYA世代がん患者に関する相談員調査原案も並行して作成中である。また、情報

ニーズに関する AYA 世代がん経験者･サバイバーへのヒアリング調査を計画中である。乳がん

予防情報の認知度調査（健常者対象）を実施した。若年がん患者への栄養・食事・味覚調査の

方法の選定を行い、AYA 世代がん患者と健常若年者の栄養・味覚について、対象者の QOL 改善

に根差した調査となるよう栄養調査票を作成した。また、高校生患者の修学課題について都道

府県教育委員会に対する調査票を作成中である。さらに、小児期・AYA 期発症がん経験者が職

探し場面および就職後の就労継続において直面する問題とその関連要因を明らかにする目的

で、国内外の文献のシステマティックレビューを実施中である。MEDLINE 220件、PsycINFO 218

件、CINAHL 181件がヒットし、重複を除いた 468文献についてスクリーニング作業中である。 

これらの調査結果は、平成 28年 6月を目処に取りまとめを行う予定である。 

妊孕性温存に関する実態調査と生殖医療支援体制の整備 

生殖小班では、①AYA世代がん患者に対するがん・生殖医療の地域モデル構築とマニュアル

作成にむけた実態調査、②既存がん・生殖医療地域連携ネットワークの web site 作成の大枠

を設定した。本年度中に web site を立ち上げ予定である。また、岐阜モデルでの妊孕性温存

に関する患者の選択行動と臨床的背景の後方視的な検討を行った。医療者及び一般への教育・

啓発活動、人材育成として、学会および論文発表、がん相談員、検査技師、看護師等への講義、

さらに関連団体や行政と連携してシンポジウムや公開講座の共催、医療従事者育成目的の参加

支援等を実施した。また、地域医療連携発足準備中の他地域への連携構築方法に関する情報交

換も実施し、今後の全国展開・資料作成の準備とした。 

AYA世代の骨軟部腫瘍患者の身体機能・QOLの適切な評価法の開発 

骨・軟部腫瘍術後の身体機能（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）の日本語版（上肢版および下肢版）を作成し、経

過観察中の患者の協力を得て計量心理学的特性（信頼性・妥当性）の検証を行った。 

 

2．前年度までの研究成果 

 27年度採択 

 

3．研究成果の意義及び今後の発展性 

 AYA世代がん診療の実態把握、患者家族調査、医療者・支援者の意識調査等により診療上

の問題点、患者ニーズや医療提供や支援側のあり方が明確化され、体制整備および教育・

啓発の行政施策対応の貴重な資料となる。本人の自立を目的とした家族支援を既存のシス

テムを利用することで構築し、患者・家族向けの情報冊子を作成する。小児がんサバイバ

ーおよび AYA世代発症のがん患者の心理社会支援、緩和ケア、妊孕性温存、教育支援、家

族支援、移行医療等について関連学会および団体と連携してニーズのアセスメントツール

を開発、診療ガイドラインや就労支援マニュアルを作成することで、がんサバイバーシッ

プ事業の発展に繋げられる。また、がん診療連携拠点病院、小児がん拠点病院と地域の協

力病院の役割分担が明確化され、より円滑な診療連携に繋げられる。さらに「生殖機能温

存」に関する地域連携ネットワークが構築されることによって、がんと共に生きる AYA世



代のがん対策がさらに発展するものと期待される。 

 

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、研究責任者施設の倫理審査委員会の承認を得て行う。アンケート

調査については対象者への説明文を作成し、回答をもって同意とする。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した機関に個人情報管理者をおいて適切に管理

する。研究計画概要と研究成果をホームページ等で情報公開して被験者からの疑義に適切

に対応できるように窓口を設置して行う。 
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に関する研究：岐阜モデルの調
査および検証 

岐阜大学医学系研究科・（同上） 教授 
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援 
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