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研究要旨：本研究は、AYA 世代がん患者に対して包括的な質の高い精神心理的支援および適切
な後期中等教育を提供できるようにするため、①包括的精神心理支援プログラムの開発 ②疾
患受容評価に基づく思春期の意思決定支援プログラムの開発 ③高校教育提供の方法およ
び教育行政との連携方法の好事例集および保護者，医療者，高校教師に向けた高校教育支援
の手引きの作成を行うことを目的とする。初年度は、包括的精神心理支援プログラムの開発
に先だって、国立がん研究センター中央病院における AYA 支援チームによるスクリーニン
グシートを用いたスクリーニング、苦痛や問題点に対する対応、支援状況を後方視的に解析
した。専門家パネルにより外的妥当性を検討し、外来運用、実施者の負担軽減、実施時期等
の課題が明らかとなった。今後、それらを踏まえて全国で実施可能なプログラムを作成する。
疾患受容評価に基づく思春期の意思決定支援プログラムの開発では、病状説明の実態調査、
同意能力評価方法の検討、および、疾病受容支援パッケージの作成を行った。高校教育に関
しては、高校教育提供の現状について小児がん診療施設の調査、患者・保護者・教師へのイ
ンタビュー調査をそれぞれ実施し、高校教育の提供実態と課題、および、患者・保護者の診
断後早期の情報および相談支援ニーズおよび復学後の多岐にわたる配慮の必要性を明らか
にした。今後、好事例モデルを類型化し、教育提供の方法および教育行政との連携方法の好
事例集を作成するとともに、保護者，医療者，高校教師に向けた高校教育支援の手引きを作
成する。 



米井慶太郎（東京医科大学看護学科1年）） 
 

Ａ．研究目的 
本研究は、AYA 世代がん患者に対して包括的な質

の高い精神心理的支援および適切な後期中等教育を
提供できるようにするため、①包括的精神心理支援
プログラムの開発：スクリーニングシートを用い
た AYA 世代がん患者の支援を実施している国立が
ん研究センター中央病院の支援の臨床的特徴、効
果・安全性を後方視的に解析し、専門家パネルで
全国の他の施設でも実施可能な新たな介入法を開
発して、多施設でその実施可能性と予備的な有用
性を検証する。それにより、全国の AYA 世代がん
患者を対象とした包括的精神心理的支援プログラ
ムを開発する ②疾患受容評価に基づく思春期の
意思決定支援プログラムの開発：A 世代がんの疾
病受容を促す意思決定支援手引および A 世代トラ
ウマインフォームドケアガイドを作成する ③高
校教育提供の方法および教育行政との連携方法の
好事例集の作成：思春期世代のがん患者の治療の
集約化は困難で、さまざま施設・診療科に存在す
ることから、多様で具体的な好事例を収集し、好
事例集を作成する。各施設での資源を利用した高
校教育支援を実現化するための資料とする、およ
び、保護者，医療者，高校教師に向けた高校教育
支援の手引きを作成する ことを目的とする。 
 
Ｂ．研究方法 

①包括的精神心理支援プログラムの開発【藤森/明智
/平山】 

１．国立がん研究センター中央病院で入院治療を
受けた AYA 世代がん患者の診療録を用いて、
AYA 支援チームによるスクリーニングシート
(「体のこと」「治療に関すること」「家族や周
囲の人とのこと」「生活に関する不安」「心の
つらさ」の 5つのカテゴリーから成る計 39項
目のチェック項目で構成)を用いたスクリー
ニング、苦痛や問題点への対応、支援状況を
検討するために、スクリーニングの実施状況
および AYA がん診療における多職種による支
援の実態に関して後方視的な解析を実施する。 

２．1.で得られた結果を専門家パネルで検討し、
全国の他の施設でも実施可能な新たな介入法
を開発する。 

３．開発した AYA 世代がん患者の精神心理的支援
プログラムを多施設で実装し、その結果につ
いて観察研究を行うことにより、精神心理的
支援プログラムの実施可能性と有用性を検証
する（2年目以降）。 

②疾患受容評価に基づく思春期の意思決定支援プ
ログラムの開発【田中】 

１．A世代がん診療に携わる医師を対象にA世代（12
－20 歳と定義）に対するインフォームドコン

セントの実態調査を行う。調査項目は、A世代
がん患者に対する説明と同意における諸問
題：患者本人への説明内容、説明を行うスタ
ッフ、説明方法、対象年齢、同意取得方法、
対象医療行為、親からの同意など、患者の拒
否や抵抗・親の拒否や抵抗など、アセントの
取得状況・対象年齢、アセント取得方法、対
象医療行為、同意・アセント取得の意義、本
人と親の意思決定の相違、治療に対する拒否
に関する因子、同意能力に関するアセスメン
トの実態 

２．同意能力評価方法の検討：A世代における同意
能力評価の検討をレビューし、本研究におけ
る面接方法の検討、交絡因子の検討を各専門
家によりディスカッションする。 

３．A世代用トラウマインフォームドアプローチを
基盤とした支援パッケージを作成する。The 
National Traumatic Stress Network に記載
されている Trauma informed care の和訳に関
する許諾を申請する。トラウマインフォーム
ドケアおよび疾病受容の 4 要素を用いた意思
決定支援ガイドを踏まえて手引きを作成する。 

③高校教育提供の方法および教育行政との連携方
法の好事例集および保護者，医療者，高校教師
に向けた高校教育支援の手引き作成【小澤/土屋
/森/前田/栗本】 

１．日本小児がん研究グループ（JCCG）参加施設
責任者に同意取得後にメーリングリストを介
して選択基準のスクリーニングアンケートを
行う。スクリーニングにて対象となった施設
に対して、2 次調査に同意の場合にインタビュ
ー担当者（研究対象者）の連絡先情報を収集
する。 

２．2 次調査協力者に事前アンケートを送付し、
返信のあった対象施設を研究分担者 3 人で分
担し、共通フォーマットを元に情報収集する。 

３．インタビューを元に、好事例を作成する（2
年目以降）。 

４．好事例を類型化し、ICT を利用した高校遠隔
教育支援モデルを提案し、対象患者で検証を
行う。実証検証を行う。（2年目以降）。 

５．高校在学中にがん診断をうけた患者およびそ
の保護者を対象としたインタビュー調査を実
施する。 

６．５．の結果を基に調査項目を作成し，高校在
学中にがん診断を受けた患者とその保護者を
対象に，全国アンケート調査を行う（2年目以
降）。 

７．病気を抱える学生に対する教育経験を有する
高校教師を対象とした文献検討を実施する（2
年目以降）。 

８．がん診断をうけた高校生に対する教育経験を
有する高校教師にインタビュー調査を実施す



る（2年目以降）。 
９．上記４～８の結果を基に，その結果を保護者，

医療者，高校教師に向けた高校教育の手引き
を作成する（2年目以降）。 

 
（倫理面への配慮） 

アンケート調査の実施において、回答者に本研
究への協力を諾否の意思表示の機会を設け、承諾者
のみの情報を活用することとした。患者およびその
保護者を対象としたインタビュー調査は，協力施設
の倫理審（3施設）査委員会の承認ならびに所属機
関の長の研究許可を得て実施した。インタビュー当
日は，十分な説明を行い，文書での参加同意を得た。
ただし，患者が未成年の場合には，本人の同意およ
び保護者からの代諾を得て，保護者同席のもと，調
査を行った。事例調査において、個人の特定に繋が
る情報は収集しないよう配慮した。 
 
Ｃ．研究結果 
①包括的精神心理支援プログラムの開発 

2018 年 11 月 13 日から 2019 年 11 月 12 日の 1
年間に国立がん研究センター中央病院で入院治療
を受けた AYA 世代がん患者の診療録を後方視的に
調査した。入院数は延べ 1093 例、スクリーニング
の実施は 630 例（307 名）であった。スクリーニン
グシートの実施率は 58%(630/1093)、入院当日の実
施率は 49%(537/1093)であった。年齢中央値は 28
歳(平均 27.2 歳、標準偏差（SD） 7.5、範囲：15
～39 歳)であった。 

スクリーニングシートのチェック項目について
は、「体のこと」のカテゴリーで「痛み」が 202 例
(32%)、「治療に関すること」のカテゴリーで「病
気の情報が足りていない」が 48 例(8%)、「家族や
周囲の人とのこと」のカテゴリーで「母親のこと」
が 63例(10%)、「生活に関する不安」のカテゴリー
で「学校や仕事に関する不安」が 188 例(30%)、「心
のつらさ」のカテゴリーで「不安や恐怖を感じる」
が 145 例(23%)とそれぞれ最多であった。専門家の
介入は上位から、心理師が 77 例(12%)、緩和ケア
医が 71例(11%)、リハビリスタッフが 67例(11%)、
ソーシャルワーカーが 64例(10%)と続いた。 

調査結果を踏まえ 2020 年 2 月 1 日に国立がん
研究センターにおいて専門家パネル（精神腫瘍医、
心理師、小児科医、小児腫瘍医、腫瘍内科医、緩
和ケア医、看護師、アドボカシー、教育専門家の
計 20 名が参加）で支援プログラムの外的妥当性を
検討した。①外来での運用も行っている施設があ
り、入院のみならず外来での運用も必要、②看護
師の負担軽減、教育、フィードバックが必要、③
教示文、目的・意義を伝える必要性、④未告知・
告知直後の患者、検査を拒否する患者、緊急入院
などは実施困難であるため工夫が必要、⑤ニーズ
は変化するため、入院時以外にも評価が必要、⑥

項目の妥当性、「つらさ」の代替表現の検討が必要、
という検討事項が挙がった。 
 
②疾患受容評価に基づく思春期の意思決定支援プ
ログラムの開発 
初年度は，１）A 世代に対する病状説明の実態

調査と並行し，２）意思決定の 4 要素モデルを用
いた A 世代版同意能力の評価方法の検討を行うと
ともに、３）A 世代疾病受容支援パッケージの作
成を行った。 
１）A 世代に対する病状説明の実態調査 

アンケ―トの作成、倫理委員会での承認を通じ、
2020 年 2 月から 3 月にかけて 120 部のアンケート
を小児がん拠点病院に勤務する医師に配布した。
2020 年 4 月の時点で 50 部の回収があり、集計を
行った。次年度にその解析結果を報告する。 
２）意思決定の 4 要素モデルを用いた A 世代版同

意能力の評価方法の検討 
同意能力や意思決定支援、子どもの発達、母子

支援等の専門家らを交えて、本研究に適した評価
方法及び評価尺度について検討を行った。その結
果，面接文言は A 世代の理解能力に即した言い回
しや順序にし、回答対象が明確になるよう簡潔に
改編することが必要であった。疾病受容や同意能
力、意思決定能力に関連すると推測される認知機
能の評価には、A 世代を対象とした簡易評価がな
く、短時間での評価は困難であることが示された。
急性ストレス反応の評価は、急性ストレス症状に
焦点化した尺度や評価ツールは見当たらず、トラ
ウマ反応尺度が広く使われていた。 
３）A世代用トラウマインフォームドアプローチを
基盤とした支援パッケージの作成 
４要素モデルに基づく疾病受容評価面接法の開発、
交絡因子のアセスメント方法、心理教育リーフレ
ットの作成を行った。A 世代用トラウマインフォ
ームドケアリーフレットを The  National 
Traumatic StressNetwork に 記 載 さ れ て い る
Trauma informed care の和訳に関する許諾を得て
和訳し作成した。 

 
 
③高校教育提供の方法および教育行政との連携方
法の好事例集および保護者，医療者，高校教師に
向けた高校教育支援の手引き作成 
高校生のがん診療を請け負っている日本小児が

んグループ(JCCG)を中心に、高校生の教育支援の
実施状況の確認を行うアンケート(一次調査)を実
施し、その結果に基づきに二次調査として、経験
のある施設 204 施設中、57 施設にインタビューを
行った。77％の施設で最近 5 年以内に高校生のが
ん患者を受け入れた経験が認められ、60％の施設
で入院中の高校教育継続の受け入れ事例の経験が
あった。好事例の提示があった 29 施設を対象にイ



ンタビュー調査を行った。 
遠隔教育の普及への期待を筆頭に、遠隔教育に

必要な費用・資材の情報や e-learning のニーズが
認められた。次いで、対面式の教育体制への期待
も多く、院内学級・訪問学級などの特別支援教育
の普及や大学生・塾講師などが病院に派遣される
制度、通信教育制度との協働による教育提供・単
位取得の提案があった。 

高校教育制度が義務教育と異なるためにわから
ないので情報提供や必要部署と連携をとり教育支
援を実践するためのコーディネーター配置のニー
ズがあった。沖縄県では、学校教育法施行規則に
基づき、公立・私立問わずに特別支援学級との学
籍の行き来が管理者間の話合いによりよどみなく
行われていた。 

47 の都道府県および 20 の政令市、計 67 教育委
員会を対象に、入院中の高校生等の教育に関する
問題意識や困難感等について、アンケート調査を
行った。次年度にその解析結果を報告する。 

患者・保護者の計６組（12 名）の半構造化面接
を実施し逐語録の分析を終了した。がん診断後早
期に高校教育継続に関する情報および相談支援が
必要であること，復学後・再通学後の通常高校に
おいては，教室以外での学習方法の工夫，外見変
化，対人関係への配慮など多岐にわたる患者への
配慮が求められていることが示された。 
 
Ｄ．考察 

包括的精神心理支援プログラムの開発に関する
研究では、国立がん研究センター中央病院におけ
る AYA 支援状況の後方視的解析により。スクリー
ニングシートを用いたスクリーニング、苦痛や問
題点に対する対応をはじめ支援状況が明らかにな
った。これに対する専門家パネルによる外的妥当
性の検討において、外来運用、実施者の負担軽減、
実施時期等の課題が挙げられたことを踏まえ、そ
れぞれの施設に応じて一定の質が担保され、対象
者・支援者双方に負担が少なく、適切なタイミン
グで実施可能なプログラムを作成する必要がある
と考えられた。 

疾患受容評価に基づく思春期の意思決定支援プ
ログラムの開発に関する研究では、１）A 世代に
対する病状説明の実態調査，２）意思決定の 4 要
素モデルを用いた A 世代版同意能力の評価方法の
検討、および、３）A 世代疾病受容支援パッケー
ジの作成を行った。今後調査を進めるにあたって、
A 世代の親用心理教育リーフレットの作成、対象
者の発達的側面を考慮した配慮を調査手続き全般
に渡って行い、できる限り簡易な方法を模索した
うえで、負担を減らす手続き上の配慮も必要であ
ると考えられた。今後、A世代用のトラウマインフ
ォームドアプローチを基盤とした支援パッケージ、
ならびに、トラウマインフォームドケアリーフレ
ットの臨床活用を目指す。 
高校教育提供の方法および教育行政との連携方

法の好事例集および高校教育支援の手引き作成に

関する研究においては、医療機関、患者・保護者・
教師へのインタビュー調査を実施し、現状と課題が
明らかにされた。 
小児がん診療施設における最近の高校生患者の

受け入れは、77％の施設が経験しており、このうち
60％は高校教育が継続されていた。その提供方法は、
特別支援教育（33％）、遠隔教育（24％）、家庭教
師（13％）と、特別支援教育を中心とした対面式で
の教育提供が約半部とメディア利用よりもまだ多
い。入院治療中の教育を単位として認定されたケー
スは、教育提供の経験がある29施設中、わすか13
施設（45％）であり、公立高校においても14施設
（48％）に単位認定がされていなかった。また、メ
ディアを用いた遠隔教育の割合は、16/29施設
（55％）であり、この方法で単位認定を経験してい
た施設は7/16施設（44％）であった。遠隔教育につ
いては、患者側に必ずしも教員の配置を要しないこ
とが2019年11月に文科省から「学校教育法施行規則
の一部を改正する省令の施行等について（通知）」
が出され、さらに、2020年4月の改正通知では、長
期療養患者に対して、遠隔教育の単位が、高校教育
1年間の全74単位の2分の1を超える場合があってよ
いことが認められたことで、追い風である。しかし、
これらの情報が周知されておらず、単位認定との紐
づけがまだ不十分である。遠隔教育の普及には、資
材の貸し出しや学校と医療機関との連携体制が重
要であり、コーディネーターの存在が望ましい。 
教育の提供方法は、遠隔教育のほか、さまざまな

人材（支援学校教諭、家庭教師・ボランティアの派
遣など）を利用した対面式がある。今年度の調査に
おいて、スムースな転籍体制のある沖縄県や、転籍
なしで通学していた学校の下に新しい環境での学
習支援計画が提供される福岡県で対面式教育の好
事例が認められた。院内学級がない状況下での対面
式教育の提供は、在籍校、時には特別支援学校、本
人の合意形成と教育者・場所の確保、さらに、単位
認定されることが必要であり、遠隔教育と同様に連
携体制やコーディネーターの存在が望まれる。それ
ぞれに長所短所があることから教育提供方法はひ
とつの形態にとどまらず組み合わせて実施するこ
とで、よりよい支援に結びつけられる可能性がある。 
また、今回の調査は、主に小児科を窓口とした調

査であったが、高校生患者の多くは成人診療科で治
療をうけており、さらに厳しい現状が予想される。 

一方、高校生でがん診断をうけた患者・その保
護者を対象にインタビュー調査を実施し、情報支援
について，診断直後に高校教育の継続について不安
に思う患者・その保護者が多いこと，病気や治療状
況を通常高校に説明・理解してもらうことに苦心す
る保護者がいること，子どもの状況に類似したモデ
ルケースの希望が保護者にあることから、診断後早
期に、これらの情報を含む保護者向け手引書のニー
ズが示された。さらに，高校に向けては，復学後・



再通学直後の教室以外での学習方法の工夫，外見変
化，対人関係などに対する配慮が，患者・その保護
者から求められており，また医療者による橋渡しも
期待されていることから，それらを含めた手引書の
作成の意義が再認識された。 
 
Ｅ．結論 
 AYA世代がん患者に対して包括的な質の高い精神心
理的支援および適切な後期中等教育を提供できるよ
うにするため、3つのプロジェクトを開始した。国立
がん研究センター中央病院の支援プログラムにつ
いて専門家パネルによる外的妥当性を検討した。疾
患受容評価に基づく思春期の意思決定支援プログ
ラムの開発に向けて病状説明の実態調査、同意能力
評価方法の検討、および、疾病受容支援パッケージ
の作成を行った。高校教育提供について医療機関、
患者・保護者・教師へのインタビュー調査を実施し、
遠隔教育や対面式による高校教育の提供実態とそ
の課題が明らかになり、好事例集と手引き作成の意
義が明確になった。 
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