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Abstract 

Background Adolescent and young adult patients with cancer have various needs because of the overlap between cancer-related 

incidents and life events. However, a cancer control policy for these patients in Japan has only been initiated recently, so little is known 

about their needs.  

Purpose This study aimed to understand the availability and importance of information and consultations on the Internet.  

Method Between November 2017 and March 2018, we conducted an anonymous online survey among cancer patients aged > 20 years 

old, who had been diagnosed with cancer at 15–39 years old. The survey included 45 items and covered nine areas. It asked about the 

availability and importance of information and consultation status both now and during the participants’ initial diagnosis of cancer.  

Results We analyzed 31 responses. Most participants had obtained medical information, such as basic cancer knowledge and treatment. 

However, they had not been able to acquire statistical information or knowledge of support available. This information would have 

helped them to visualize and plan life after treatment.  

Conclusion Providing this information via the internet would have been useful for these patients. 

要旨 

【背景】AYA 世代のがん罹患者はがんの罹患と人生のイベントが重なり多様なニーズを持つ。しかし日本では、AYA

世代のがんの施策は始まったばかりで、AYA 世代への情報提供は十分ではない。【目的】インターネットでの情報提供

につなげるため、AYA 世代のがん罹患者のがん情報の入手状況と重要度、相談の実態を明らかにする。【方法】15-39

歳でがんに罹患した調査時に 20 歳以上の人を対象に、2017 年 11 月～翌年 3 月まで無記名の Web 調査を実施した。調

査項目は、海外の主要ながん情報提供 4 サイトを参考に抽出した 9 領域 45 項目のがん情報の「現在」および「診断当

初」の入手状況と重要度、相談できる人の有無を尋ねた。【結果】31 名より回答を得た。がんの基礎知識や治療法等の

医学的情報は得られていたが、統計データ、受けられる支援に関する情報等は得られていなかった。また、特に重要な

情報として、医学的情報と治療後の生活を想定できるような情報があげられた。【結論】AYA 世代が受けられる支援の

案内や、治療後の生活に関連した情報を一度に入手できる Web ページ等の提供方法の示唆が得られ、これらをもとに

AYA 世代のがんに関する情報を整備していく必要があると考えられた。 

 

キーワード： AYA 世代；がん情報；情報ニーズ 

Keywords:  Adolescent and young adult(AYA)；Cancer Information；Information needs 

 

１．序文 

AYA 世代(Adolescent & Young Adult)は思春期(A 世代)と

若年成人(YA 世代)をあわせた略称であり、15-39 歳の世代

である。国内のがんの年間罹患者数は 21,000 例程度で、

死因においても自殺や不慮の事故とならび大きな割合を

占める(Katanoda et al, 2017; 厚生労働省, 2020)。AYA 世代

は進学や就職、結婚や出産等の人生の大きなライフイベ

ントが重なる年代であり、AYA 世代のがん罹患者は心理・

社会的問題が生じやすい(Zebrack et al, 2011)。そうした背

景から、AYA 世代のがん罹患者は心理的ケアから日常生

活のケアなど多様で個別性の高いニーズを抱きやすく、

その一つに情報に関するニーズも重要なものとしてあげ

られている(Sender et al, 2020)。がん患者にとって情報は、

治療決定を行うため、今後の見通しを立てるために必要
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不可欠なものである(Mills et al, 1999)。しかしながら、AYA

世代のがん罹患者の情報ニーズが十分に満たされていな

いことが課題となっている(DeRouen et al, 2015)。 

日本では、第 3 期のがん対策推進基本計画(H30 年 3 月)

で初めて AYA 世代のがんに関する施策が示され、AYA 世

代のがんの特徴や多様なニーズに即した情報提供の検討

が始められた。AYA 世代は社会的背景や役割が変化する

時期であることに加え、特に A 世代でかかりうるがんの

種類は多様で治療歴や治療経験が個々人で大きく異なる

こと、治療後に長期にわたるフォローアップが必要とい

った特徴をもつことから、AYA 世代のがん罹患者向けに

どのような情報をどこで提供しうるかといった課題も示

されている(総合的な思春期･若年成人世代のがん対策の

あり方に関する研究班, 2018)。  

このような AYA 世代のがん罹患者に対する情報整備

の課題が多くある中で、インターネットは利便性や即時

性が高く、AYA 世代がん罹患者にとって有用なツールの

一つである。AYA 世代の特徴に沿ったがんの情報提供

は、米国や英国等の諸外国では複数のがん患者向けの情

報提供サイトで既になされている。今後、日本でインタ

ーネットでの AYA 世代に向けた情報提供を整備してい

くために、先行する海外の情報提供状況を参考に、国内

のニーズに沿った示唆を得ることは重要である。よっ

て、本研究は、日本での AYA 世代に向けたインターネ

ットでの情報提供につなげるため、AYA 世代のがん罹患

者を対象に、「現在」および「診断当初」のがん情報の

入手状況と重要度、相談の実態を明らかにすることを目

的とした。 

 

２．方法 

2.1 調査対象 

AYA 世代(15-39 歳)でがんに罹患した体験をもつ、調査

時点で 20 歳以上の人を対象とした。対象者は、(1) 国立

がん研究センターがん対策情報センター「患者・市民パネ

ル」、(2)「患者・市民パネル」経由、(3) 患者会経由で参

加協力の依頼を行った。なお、(2) では「患者・市民パネ

ル」より AYA 世代のがん罹患者の知人宛に、(3) では患

者会の担当者宛に調査協力のメール転送を依頼した。  

 

2.2 調査方法 

2017年 11月～翌年 3月に無記名のWeb調査を行った。 

 

2.3 調査内容 

調査項目は、表 1 に記載の主要ながん患者向けの情報

提供 4 サイトを参考に抽出した、9 領域 45 項目([がんの

一般的知識][AYA 世代のがんの知識][治療/副作用/後遺

症 ][がんとの向き合い方 ][人間関係 ][セクシュアリテ

ィ][治療後の生活][受けられるサポート(医療機関)][受け

られるサポート(外部機関)])で、「現在」および「診断当初」

の入手状況(得られたか否か)と特に重要と考える情報(5

個までを選択)を尋ねた。さらに、主要ながん相談機関の

一つであるオーストラリアの Cancer Helpline での項目を

参考に(Jefford et al, 2005)、がん情報の 9 領域からがん相

談で受けることが多いと考えられる 5 領域([治療/副作用/

後遺症][がんとの向き合い方][人間関係][セクシュアリテ

ィ][治療後の生活])を選択し、「現在」および「診断当初」

の相談できる人の有無を尋ねた。本検討では、回答者の 7

割(22 名)以上が選択した情報を「入手できた情報」、3 割

(9 名)未満のみが選択した情報を「入手できなかった情報」

とした。また、各項目の回答平均期待値の 3.4 名([5 個×

31 名]/45 項目)の 2 倍を上回る 7 名以上の場合に「重要な

情報」として取り扱った。なお、回答者の属性として、性

別、診断時/現在の年齢、病名、受けた治療、現在の治療

状況、診断時/現在の職業、患者会やサポートグループ(以

下、患者会等)の参加の有無、イベント等への参加の有無

を尋ねた。また、今後の AYA 世代の情報提供で目指す姿

を自由回答で尋ね、考察の際の参考とした。 

 

2.4 倫理的配慮 

本研究は、国立研究開発法人国立がん研究センター研

究倫理審査委員会の審査を受けて実施した(2017-119)。本

研究の目的、方法、倫理的配慮、連絡先等の説明は、Web

調査の表紙ページに提示した。研究への参加は任意であ

り、回答送信前の最終画面に「Web 調査の回答送信をもっ

て最終的に同意とみなす」旨を記載した。なお、回答送信

後は個人が特定できないため、調査後の撤回ができない

ことも明示した。 

 

３．結果 

3.1 回答者属性 

回答者の属性を表 2 に示した。調査対象に合致した回

答者は 31 名で、全員を解析対象とした。回答時の平均年

齢は 37.8(ﾚﾝｼﾞ: 22-58)歳、診断時の平均年齢は 29.4(ﾚﾝｼﾞ：

15-38)歳であった。診断を受けてからの期間は0～23年で、

平均値、中央値ともに 8 年であった。女性が 25 名で 8 割

を超え、診断名は乳がんが 11 名、血液がんが 7 名と続い  

 

表 1 諸外国の主要ながん患者向けの各サイトの内容と特徴 

各サイト 運営母
体 

内容と特徴 

National Cancer Institute (米国) 
公・ 

連邦政府 

AYA 世代向けの情報（病院選択や治療選択、がんとの向き合い方、支援団体等）が 1 ページ
にまとめられている。 

American Cancer Society (米国) 
私・ 

非政府組織 

A 世代と YA 世代でそれぞれの表紙ページが作成され、表紙ページの下の階層にそれぞれ各
種情報が書き起こされている。統計情報や予防・原因等の疫学的情報が、比較的掲載されて
いる。 
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Cancer. Net (米国) 
私・ 

学術団体 

YA 世代と Teenager を一まとめにして表紙ページが作成され、そのページの下の階層に各種
情報が書き起こされている。人間関係やがんとの向き合い方等の社会生活に関連する内容
が、比較的掲載されている。 

Macmillan (英国) 
私・ 

非政府組織 

Teenager と YA 世代を一まとめにして表紙ページが作成され、そのページの下の階層に各種
情報が書き起こされている。Macmillan の電話や E-mail・チャット相談の情報が記載され、
掲示板にも繋がることができる。 

た。薬物療法を受けた人が 27 名、手術を受けた人も 22 名

おり、10 名が現在も治療を継続していた。診断時は 25 名

が雇用中で、現在も 26 名が雇用中であった。また、診断

時に学生だった人は 4 名で、うち 2 名が未成年者であっ

た。さらに、患者会等に参加している人は 24 名、がん関

連のイベントの参加経験者は 25 名いた。本研究では、日

本のAYA世代のがん罹患者の年齢構成と比較し(Katanoda 

et al, 2017)、25-29 歳の層でやや人数が多く、35 歳以上の

層でやや人数が少なかった。 

 

3.2 がん情報の入手状況 

 45 項目のがん情報について、「現在」および「診断当初」

のがん情報の入手状況を表 3 に示した。回答者の 7 割以

上が「現在、入手できた情報」は 6 項目で、[がんの一般

的知識][治療/副作用/後遺症]の領域で各 2 項目、[がんの向

き合い方][治療後の生活]で各 1 項目であった。一方、3 割

未満が「現在、入手できなかった情報」は 12 項目で、[AYA

世代のがんの知識][受けられるサポート(医療機関/外部機

関)]の 3 領域で、各領域内の過半数以上の項目で情報が入

手できていなかった。また「診断当初、入手できた情報」

は[治療/副作用/後遺症]の 1 項目のみで、「診断当初、入手

できなかった情報」は 26 項目に及んだ。[AYA 世代のが

んの知識][受けられるサポート(外部機関)]では各領域内

のほぼ全ての項目で、[がんとの向き合い方][セクシュア

リティ][受けられるサポート(医療機関)]では各領域内の

過半数以上の項目で情報が入手できていなかった。 

 

3.3 がん情報の重要度と重要度の高い情報の入手状況 

同様に、45 項目のがん情報の「現在」および「診断当

初」の重要度を表 3 に示した。「現在、特に重要」と 7 名

以上が回答した情報は「30.がん治療後の変化と付き合い

方」の 1 項目で、7 割以上が「現在、入手できている」と

回答していた。一方、「診断当初、特に重要」と 7 名以上

が回答した情報は 5 項目で、「3.診断前の考えられる症状」

「6.AYA 世代がん患者の生存率の推移」「12.がんの治療法」

「16.がんや治療により生じる体の変化と付き合い方」「43.

妊孕性のサポートを提供している外部機関」であった。こ

れらの情報の診断当初の入手状況は、「12.がんの治療法」

では 9 割以上であったが、「16.がんや治療により生じる体

の変化と付き合い方」は約 6 割、それ以外の項目は 2 割

あるいはそれ未満であった。 

 

3.4 がん情報の領域別の相談できる人の有無 

「現在」および「診断当初」におけるがん情報の領域別

の相談できる人の有無を、表 4 に示した。[治療・副作用・

後遺症][がんとの向き合い方]では過半数の人が「現在、相

談できる人がいる」と回答し、[人間関係][治療後の生

活][セクシュアリティ]では過半数の人が「現在、相談でき

る人がいない」と回答した。一方、「診断当初、相談でき

る人がいた」と回答した人が過半数を上回る領域はなく、

[がんとの向き合い方][人間関係][治療後の生活]で「相談

できる人がいない」と回答した人は 7 割を超え、[セクシ

ュアリティ]では 9 割を超えていた。 

 

４．考察   

本研究では「現在」および「診断当初」のがん情報の入

手状況と重要度、相談の実態を明らかにし、今後国内で重

点を置くべき情報の領域と提供方法の検討を行った。 

 

4.1 医学的な情報 

今回の調査対象である AYA 世代がん罹患者は、がんの一

般的知識や治療に関する情報は比較的高い割合で入手で

きていた。しかし治療に関する情報でも、「臨床試験/参加

できる臨床試験」は 4 割未満で得られているとは言えな

かった。治療が難しい場合に臨床試験は治療選択肢の 1 つ

になりうる。しかし、AYA 世代は臨床試験の参加率が低

い背景もあり(堀部, 2019)、がん罹患者のニーズにあった

情報提供のためには、臨床試験の情報提供も重要と考え

られた。さらに、現在、特に重要な情報として「がん治療

後の変化と付き合い方」があげられた。AYA 世代のがん

罹患者は二次がんや再発リスクが高く、治療後長期にわ

たってのフォローが必要である(Fidler et al, 2019)。先行研

究では、AYA 世代のがん患者に晩期合併症等のフォロー

アップに関連する知識が不足していることが指摘されて

いる(Psihogios et al, 2019)。本研究において、日本でも治療

終了後の身体面の付き合い方に関する情報が充実すべき

重要な情報であることが示された。AYA 世代のがん罹患

者が日常生活の中で治療終了後の変化や症状に気づくこ

とができるよう、フォローアップに関連する知識や情報

を充実させていく必要があると考えられる。また AYA 世

代は、本人を取り巻く環境の変化が大きい時期でもある。

学業や就労、友人や恋人との関係など、あらゆる場面での

身体面の付き合い方をわかりやすく情報提供していくと

同時に、プライバシーや自尊心等にも配慮した情報と支

援内容を併せて提供する必要があると考えられた。 

 

4.2 生活に関する情報 

AYA 世代のがんの罹患者はがん全体の割合として少な

く、同じような体験をもつ患者に出会いにくいことから

も孤独感や恐怖感、今後に対する絶望を抱きやすいこと

が指摘されている (Cheung et al, 2017)。本研究では、診断

当初において、症状や治療法といった医学的情報ととも
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に、「がんや治療により生じる体の変化と付き合い方」

「AYA 世代がん患者の生存率の推移」の情報が重要な情

報としてあげられた。2 つの情報領域は異なるものの、ど

ちらも治療後の生活を想定するために必要な情報であり、

診断当初でも治療後の生活を想定できる情報を幅広く入

手できることが必要と示唆された。また、生存率の情報は

現在でも重要な情報とされ、かつ入手のできていない情

報であった。一方で、生存率の情報は、不確定要素が大き

く、患者にとって辛い現実をみることになりうる情報で

もある。今後、国内でも生存率の結果が示される際に、5

年相対生存率が既に示されている米国での情報提供の状

況等を参考に、本人や家族がどのように受け止め得るの 

表 2 回答者の属性 

項目 n ％ 項目 n ％ 項目 n ％ 項目 n ％ 

性別   診断名 現在の職業 患者会参加の有無 
 女性 25 80.6  乳がん 11 35.5  正規雇用 14 45.2  参加 24 77.4 
 男性 6 19.4  血液がん 7 22.6  非正規雇用 12 38.7  不参加 7 22.6 

現在の年齢    子宮がん 3 9.7  学生 2 6.5 がん関連のイベント参加の有無 
 平均  37.8±8.4(22-58)  肉腫 3 9.7  無職 2 6.5  参加 25 80.6 

診断時年齢    卵巣がん 2 6.5  その他 1 3.2  不参加 6 19.4 
 平均  29.4±6.1(15-38)  胃がん 1 3.2 診断時の職業     

    脳腫瘍 1 3.2  正規雇用 19 61.3     
     神経内分泌腫瘍 1 3.2  非正規雇用 6 19.4     
     甲状腺がん 1 3.2  学生 4 12.9     
     胸腺がん 1 3.2  主婦(主夫) 1 3.2     
    受けた治療(複数回答)  無職 1 3.2     
     薬物療法 27 87.1  その他 1 3.2     
     手術 22 71.0         
     放射線治療 11 35.5         
     幹細胞移植 4 12.9         

表 3 がん情報の入手状況と重要度 
 入手状況(はい/いいえ) 特に重要(5 個まで) 

 現在 診断 現在 診断 

がんの一般的知識 

1. 身体についての一般的知識 21 (67.7) 12 (38.7) 2   (6.5) 4  (12.9) 

2. がん全般の一般的知識 27 (87.1) 20 (64.5) 2   (6.5) 3   (9.7) 

3. 診断前の考えられるがんの症状 17 (54.8) 7 (22.6) 4  (12.9) 8  (25.8) 

4. がんの診断 22 (71.0) 23 (74.2) 6  (19.4) 5  (16.1) 

AYA 世代のがんの知識 

5. AYA 世代がん患者の罹患者数と死亡者数 6 (19.4) 6 (19.4) 2   (6.5) 2   (6.5) 

6. AYA 世代がん患者の生存率の推移 8 (25.8) 8 (25.8) 6  (19.4) 7  (22.6) 

7. AYA 世代に多いがんの種類と具体的特徴 16 (51.6) 8 (25.8) 3   (9.7) 1   (3.2) 

8. AYA 世代のがんの原因 9 (29.0) 6 (19.4) 5  (16.1) 5  (16.1) 

9. AYA 世代のがんの予防 11 (35.5) 2  (6.5) 0   (0.0) 1   (3.2) 

10. AYA 世代のがんの早期発見 14 (45.2) 5 (16.1) 0   (0.0) 0   (0.0) 

11. がん治療医や医療機関の探し方 18 (58.1) 7 (22.6) 3   (9.7) 2   (6.5) 

治療/副作用/後遺症 

12. がんの治療法 30 (96.8) 28 (90.3) 2   (6.5) 8  (25.8) 

13. 治療選択に関連する因子 18 (58.1) 6 (19.4) 1   (3.2) 0   (0.0) 

14. 臨床試験／参加できる臨床試験 12 (38.7) 4 (12.9) 1   (3.2) 0   (0.0) 

15. がん治療の副作用の対処法 21 (67.7) 21 (67.7) 4  (12.9) 6  (19.4) 

16. がんや治療により生じる体の変化と付き合い方 24 (77.4) 19 (61.3) 5  (16.1) 7  (22.6) 

17. 後遺症(晩期合併症)と必要な対応 18 (58.1) 10 (32.3) 1   (3.2) 0   (0.0) 

がんとの向き合い方 

18. がん情報の入手場所 26 (83.9) 16 (51.6) 1   (3.2) 3   (9.7) 

19. AYA 世代に起こる診断・治療の問題 15 (48.4) 8 (25.8) 0   (0.0) 1   (3.2) 

20. AYA 世代に起こる経済的な問題 15 (48.4) 5 (16.1) 0   (0.0) 1   (3.2) 

21. AYA 世代に起こる孤独感等の感情 15 (48.4) 9 (29.0) 2   (6.5) 3   (9.7) 

22. 自分の感情や思い・夢を書き留めておくこと 9 (29.0) 11 (35.5) 2   (6.5) 0   (0.0) 

23. 他のがん体験者と繋がること 20 (64.5) 17 (54.8) 4  (12.9) 2   (6.5) 

人間関係 

24. 家族(両親・兄弟)の反応と接し方 18 (58.1) 13 (41.9) 3   (9.7) 0   (0.0) 

25. 友人の反応と接し方 12 (38.7) 12 (38.7) 0   (0.0) 1   (3.2) 

26. パートナーが経験する感情と接し方 9 (29.0) 5 (16.1) 1   (3.2) 1   (3.2) 

セクシュアリティ 

27. がんや治療によるセクシュアリティへの影響 13 (41.9) 8 (25.8) 1   (3.2) 2   (6.5) 

28. がん治療による妊孕性 21 (67.7) 19 (61.3) 6  (19.4) 5  (16.1) 

29. 治療後、子どもを持つ選択肢と親になること 14 (45.2) 6 (19.4) 2   (6.5) 1   (3.2) 

治療後の生活 

30. がん治療後の変化と付き合い方 23 (74.2) 17 (54.8) 9  (29.0) 6  (19.4) 

31. 健康を維持すること 21 (67.7) 15 (48.4) 1   (3.2) 2   (6.5) 

32. 学校に復学すること 4 (12.9) 2  (6.5) 1   (3.2) 1   (3.2) 

33. 職場復帰 20 (64.5) 14 (45.2) 6  (19.4) 4  (12.9) 

受けられるサポート(医療機関) 

34. がん治療のチームはどのようなものか 9 (29.0) 7 (22.6) 0   (0.0) 0   (0.0) 

35 医療者へ相談すること 12 (38.7) 10 (32.3) 1   (3.2) 2   (6.5) 

36. 専門家のカウンセリングを受けること 7 (22.6) 4 (12.9) 0   (0.0) 0   (0.0) 

37. 医療者への一般的な Q＆A 11 (35.5) 11 (35.5) 1   (3.2) 3   (9.7) 

受けられるサポート(外部機関) 

38. 質問や相談ができる機関の連絡先の紹介 17 (54.8) 9 (29.0) 3   (9.7) 5  (16.1) 
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39. AYA 世代のがん患者が利用できるウェブサイト 18 (58.1) 9 (29.0) 2   (6.5) 3   (9.7) 

40. AYA 世代のがん患者が使用できる冊子の紹介 8 (25.8) 6 (19.4) 0   (0.0) 1   (3.2) 

41. AYA 世代がん患者の簡単な体験記の紹介 12 (38.7) 10 (32.3) 2   (6.5) 4  (12.9) 

42. 心理的サポート等を提供する外部機関 9 (29.0) 5 (16.1) 1   (3.2) 4  (12.9) 

43. 妊孕性のサポートを提供する外部機関 11 (35.5) 6 (19.4) 6  (19.4) 7  (22.6) 

44. 経済的サポートを提供する外部機関 4 (12.9) 2  (6.5) 0   (0.0) 1   (3.2) 

45. サバイバーシップ支援を提供する外部機関 9 (29.0) 6 (19.4) 2   (6.5) 3   (9.7) 

注）人数(％) 注 2）入手状況：22 名(70％)以上に下線、9 名(30％)未満の情報に□、重要度：7 名以上に太字 

表 4 がん情報の領域別の相談できる人の有無 

相談できる人は 
いる 

(いた) 

いない 

(いなかった) 

必要ない 

(なかった) 

治療・副作用・後遺症 
 現在(n=30) 17 (56.6) 11 (36.7) 2 (6.7) 
 診断当初 15 (48.4) 14 (45.1) 2 (6.5) 

がんとの向き合い方 
 現在 16 (51.6) 14 (45.2) 1 (3.2) 
 診断当初 5 (16.1) 25 (80.6) 1 (3.2) 

人間関係 
 現在(n=30) 11 (36.6) 18 (60.0) 1 (3.3) 
 診断当初(n=30)     2 (6.6) 26 (86.7) 2 (6.7) 

セクシュアリティ 
 現在(n=30) 6 (20.0) 20 (66.7) 4 (13.3) 
 診断当初 0 (0.0) 28 (90.3) 3 (9.7) 

治療後の生活 
 現在 12 (38.7) 18 (58.1) 1 (3.2) 
 診断当初 8 (25.9) 22 (71.0) 1 (3.2) 

注 1）人数(％) 

 

か、恐怖感等にも配慮しつつ情報の提示の方法も検討

する必要があると考えられた。 

 

4.3 受けられるサポートに関する情報 

 [受けられるサポート(外部機関)]の領域の情報は8項

目中 4 項目で、3 割未満の人しか得られていなかった。

特に「経済的サポートを提供する外部機関」の入手状況

は、わずか 1 割程度であった。AYA 世代は経済的にも

自立に向けた成長過程の途中と言え、AYA 世代のがん

罹患者は経済的負担が大きい状況にある (Wong et al. 

2017)。加えて、日本の AYA 世代は小児慢性特定疾病医

療費助成(18 歳未満)や小児医療費助成制度(自治体によ

り対象年齢は異なる)、介護保険制度(40 歳～)等の狭間

の世代であり、公的助成を受けにくい状況にある。した

がって今回得られた結果は、情報のみならず支援できる

資源がない状況のために情報がないという回答となっ

たとも考えられる。 

また、AYA 世代がん罹患者は個別的でより具体的な

支援のニーズを持っていることから(Wong et al, 2017)、

個々のニーズにあわせた支援を行うための情報も重要

である。しかし一方で、本研究では「AYA 世代のがん患

者が使用できる冊子の紹介」「サバイバーシップ支援を

提供する外部機関」と包括的なサポートを受けられる機

関や媒体の情報の入手状況は 3 割未満と少なかった。き

め細やかな支援を行うには、国の公的な医療サービスの

枠組みのみでは限界は多い。しかし、一部の自治体では、

妊孕性温存の支援等、公的助成が始められた事例もある

(岐阜県)。自治体での取り組みの情報など、利用できる

支援につながる情報を幅広く提供していくことも必要

であろう。さらに、AYA 世代のニーズは個別性が高く、

一般的な情報の中から本人にとって必要な情報を選び

とれるような仕組みや個別に相談できる環境を作るこ

とが重要である。今後の AYA 世代の情報環境に求める

姿としてあげられた自由回答には、「一度に相談できる

ような窓口的な機関が欲しい」といった意見もあげられ

ていた。幅広く情報を提供していくとともに、具体的か

つ個別的に情報を入手できることも必要である。またそ

れにより、現在は必ずしも十分とは言えない国内の情報

や支援が認識され、更なる支援環境や提供できる情報の

拡充にもつながると考えられる。 

 

4.4 がん情報の相談状況 

診断当初では[がんとの向き合い方][人間関係][セク

シュアリティ][治療後の生活]で相談できる人が少なく、

現在でも [人間関係][セクシュアリティ][治療後の生活]

で相談できる人が少ないという結果であった。AYA 世

代のがん罹患者は同世代の友人には相談しづらく、社会

的孤立を感じていることが多い(Cheung et al, 2017)。本

研究でも、その一端が示されたと考えられる。さらに、

[がんとの向き合い方][人間関係][セクシュアリティ] の

3 領域の各情報は、入手状況が 5 割に満たないものも過

半数にのぼった。これら 3 領域に関連する情報は個別性

が高く、広い対象を想定した一般的な情報だけでは不十

分なことが多いと想定できる。また、[セクシュアリテ

ィ]のような情報は、相談しづらい内容でもある。医療者

は患者の相談しづらい状況を理解した上で、日常生活の

影響や注意点等の適切な情報提供を医療者から受けら

れるように支援することが必要である。さらに、自由回

答では「同じような体験した仲間とのつながり(9 名)」

や「相談できる場所の確保(6 名)」が重要であるという

声が複数あげられた。専門家による情報提供や相談だけ

でなく、同じ経験をした仲間や人生経験の豊かな世代に、

今後のライフプランを相談できるような環境を求めて

いると考えられる。よって、こうした“場”に関する情

報提供も重要と考えられた。 

 

4.5 本研究の限界 

本研究の限界は大きく 2 つある。1 つは、対象者数と

対象者の偏りである。本研究の対象者は 31 名と少なく、

患者・市民パネルと患者会を経由してリクルートをおこ

なったため、回答者は患者会等やイベントの参加経験が

ある者が多かった。既に一定数の情報を得られていたり、

自分自身のがんについて意識が高い集団であった可能

性がある。また、セクシュアリティのような内容は性差

が大きいと考えられるが、本研究の対象者は女性が多か

った。よって、対象者が AYA 世代のがんの罹患者を代

表しているとは言い難く、結果の解釈には注意が必要で

ある。2 つ目は、診断時の年齢と診断されてからの期間
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である。A 世代では両親の患者への配慮によって、診断

時に患者本人への情報提供が十分なされていないこと

も考えられ (Fidler et al, 2019)、情報の入手状況や重要度

に影響を与えた可能性もある。さらに、診断からの期間

が 10 年以上経過している人も約半数いた。想起バイア

スや診断当時の風潮も、結果に何かしらの影響を与えた

可能性は否めない。したがって、本研究を一般化するこ

とには限界がある。しかし、対象者の限られる AYA 世

代のがん罹患者において、今後の情報提供の体制整備に

向けた有用な知見が得られたと考えられる。今後、AYA

世代のがん対策の充実とともに、AYA 世代が置かれて

いる背景や環境によって情報に対する認識が異なるの

かをさらに明らかにすることで、より個別の状況に応じ

た情報提供につながると考えられる。 

 

５．結論 

本研究では、AYA 世代のがん罹患者のニーズや経験

をもとに、インターネットで提供する AYA 世代のがん

罹患者に向けた情報について検討を行った。AYA 世代

のがん罹患者が求める情報として、臨床試験の情報、治

療後の医学的情報、生活に関する情報、AYA 世代がん患

者の統計データ、AYA 世代が受けられる支援等に関す

る幅広い領域の情報があげられた。また、現在および診

断当初の時期別の情報の入手状況や相談状況からは、

AYA 世代が受けられる支援や治療後の生活に関連した

情報を一度に幅広く入手できる Web ページ等、情報の

提供方法の示唆が得られた。本研究で明らかになった情

報の領域と提供方法をもとに、AYA 世代のがん罹患者

に向けたがん情報の提供体制の整備に努めていく必要

があると考えられた。 
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