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研究成果の概要（和文）：若年女性へのグループインタビューから、乳癌と遺伝性乳癌の認識において異なる要
素があること、及び遺伝性腫瘍を専門領域とする遺伝カウンセラーのインタビューから、未発症・若年女性に対
する遺伝カウンセリングにおける態度が明らかとなった。また、疾患認識を客観的に評価するため日本語版
IPQ-RH(the Revised Illness Perception Questionnaire for healthy people)尺度を完成させ、信頼性・妥当
性を検証した。
さらに、若年女性への遺伝性乳癌教育を効果的に実施するため、方策（実施場所・頻度・内容）及び効果検証方
法について、有識者会議を実施し策定した。

研究成果の概要（英文）：Using focus-group interviews, the differences of illness recognition between
 breast cancer and hereditary breast cancer was found among young women. Interview survey with 
certified genetic counselors revealed attitudes toward hereditary breast cancer among non-affected 
young women. In addition, in order to objectively evaluate illness perception, the Japanese version 
of IPQ-RH (the Revised Illness Perception Questionnaire for healthy people) scale was developed and 
its reliability and validity were verified.
Furthermore, expert meetings were held to consider how to implement effective education for 
hereditary breast cancer to young women and the place/opportunity, contents and frequency of the 
education were decided.

研究分野： 遺伝カウンセリング

キーワード： リスクコミュニケーション　病気認知

  １版

令和

研究成果の学術的意義や社会的意義
癌未発症の若年女性における乳癌、遺伝性乳癌の疾患認識を明らかにすることで、効果的な癌教育を行うための
知見を得ることができた。また、本研究で開発した疾患認識尺度の日本語版はあらゆる疾患に適用することがで
き、社会一般・健常者集団における疾患認識を客観的に評価することを可能にした。
また、本研究により、遺伝性腫瘍領域を扱う遺伝カウンセラーのネットワークが構築されたこと本研究の成果の
一つであり、教育の発展・拡大の基盤となりうる。

※科研費による研究は、研究者の自覚と責任において実施するものです。そのため、研究の実施や研究成果の公表等に
ついては、国の要請等に基づくものではなく、その研究成果に関する見解や責任は、研究者個人に帰属されます。



様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９（共通） 
１． 研究開始当初の背景 
 
全がんのうち「女性特有の癌」といわれる乳癌、子宮癌（子宮頸・体癌）、卵巣癌は 3 割を占め、
25－29 歳の年齢層においてはこれらが 6 割に及ぶと報告されている（がんの統計 2015）。癌の発
症は若年女性のライフスタイル形成に大きな影響を与えるが（J Cancer Surviv. 2008; 2:205-
14,2009;3:66-71）、婚姻等のライフスタイル形成には癌発症の有無だけでなく「遺伝的リスク」に
ついての情報や認識も影響を与える可能性が考えられる。20－30 歳の癌未経験者で未婚の女性
に対する調査では、約半数の回答者が「もし自分が HBOC の原因遺伝子に異常をもつことが分
かったら結婚や出産を躊躇うだろう」と回答していた（J of Hum Genet. 2020; 65: 591–9）。一方で、
遺伝性癌の原因となる遺伝子変異の情報、いわゆる遺伝的リスク情報は、適切な検診による癌の
早期発見に繋げることができるため、本人の健康管理に重要かつ有効な情報と認識されている
（Genet Med.2013;15:565-74）。女性特有癌の遺伝的リスク情報に対する正しい「リスク認知」を
形成し、適切な健康行動を推進するためのコミュニケーションモデルが必要である。 
 
 
２．研究の目的 
 
そこで本研究では、女性特有癌に焦点を当て、社会に対する『ソーシャル・リスクコミュニケー
ション（SRC）』の手法を確立することで、適切な遺伝的リスク認知を促し、広く健康行動を推
進することを目指した。特に、若年世代に対する適切な SRC 手法を確立することで、ライフス
タイル形成・決定に対して遺伝的リスク情報を正しく活用していく環境の整備が早急に必要で
ある。 
 
 
３．研究の方法 
 
（1）女性特有癌の疾患予防に関連する受け取り手のニーズ及び、女性特有癌に関連する受け取

り手の疾患の認識を明らかにする。この疾患の認識を理解する手がかりとして“illness 
representations”（J Natl Cancer Inst Monogr.1999;25:81-5）という理論モデルを活用する。より
客観的に疾患の認識（「病気認知」）を把握するために、既に開発されている IPQ-RH（the 
Illness Perception Questionnaire for healthy people）（Psychology and Health. 2007; 22(2): 143-58）
の日本語版（the Japanese version of IPQ-RH: IPQ-RH-J）を開発し、開発した日本語版尺度を
用いてウェブによるアンケート調査を行った。乳癌に対する病気認知の特性を把握するた
め、Common disease である糖尿病の病気認知と比較した。さらに、少人数でのフォーカス・
グループインタビューを行い、女性特有癌、特に乳癌に関連する病気認知の同定及びニーズ
把握を行った。遺伝的リスクに関連する乳癌についての病気認知を明らかにするため、乳癌
と遺伝性乳癌のそれぞれについて知識や認識を尋ねた。インタビュー結果の解析には KJ 法
を用いた。 

 
（2）（1）で明らかにしたニーズと疾患の認識に対し、「適切なリスク認知」（遺伝的リスクを正

しく理解し、適切な健康行動・ライフスタイル形成の決定）を促すことのできる SRC 手法
を確立する。遺伝性癌を専門にする遺伝カウンセラーによる有識者会議を実施し、SRC の
対象の明確化、コミュニケーション方法及び内容の検討を行った。 

 
 
４．研究成果 
 
（1-i）日本語版健常者向け病気認知尺度（IPQ-RH-J）の開発 

26 項目からなる日本語版 IPQ-RH が完成し、日本語版 IPQ-RH の信頼性・妥当性の検証作業を
行った。解析の結果、日本語版尺度の信頼性及び妥当性が確かめられた。乳癌と糖尿病の比較か
ら、症状継続の長さ、結果の重大さ、コントロール感の低さ、生じる感情の多さなどに違いが生
じた。疾患の原因に対する認識については、精神的要因には差がなく、遺伝的要因に対する認識
に差がみられた（投稿中）。 
 
（1-ii）遺伝性乳癌に対する病気認知とニーズ 
インタビューで得られた乳癌及び遺伝性乳癌に関する情報を概念化・構造化し、図 1 及

び図 2 の結果が得られた。乳癌に対するイメージとして、「乳癌の原因・診断に関する事柄」と
して検診や早期発見の重要性、「乳癌発症に対して抱く気持ち」として心理的影響（後悔、動揺、
恐怖等）や就職・結婚・出産への影響に対する不安、「乳癌の治療に関して抱く事柄」として経
済的影響、ボディーイメージの変化から生じる生活への影響などが挙げられた。一方、遺伝性乳
癌では、発症に伴う治療や影響に関するイメージは乳癌と同様であったが、遺伝子変異が原因で
あることに由来する「遺伝子検査を行うメリット」、遺伝に伴う問題としての「家族への影響」
及びそこから生じる「出産への躊躇い」、さらに「将来にわたる精神的影響」が見いだされた。 



 
 

 
図 1. 乳癌に対する認識の概念図 
 

 
 
図 2. 遺伝性乳癌に対する認識の概念図 
 
 
（2）ソーシャル・リスクコミュニケーションの検討 
 遺伝性腫瘍領域の遺伝医療に従事する認定遺伝カウンセラー7 名により、SRC の取り組み手法
について検討がなされた。コミュニケーションの対象者は、乳癌未発症者をメインとし、乳癌発
症者や乳癌患者のパートナーも広く含めることとした。教育プログラムは、乳癌検診率、遺伝に
対する理解、遺伝性乳癌ハイリスク者の遺伝医療受診率向上、の 3 点を主なアウトカムとして設
定し、それらが同時に達成可能な内容が議論された。また、一時的な教育活動に留まらないため
のパッケージ化についても議論がなされ、教育場所や今後の展開についても検討がなされた。 
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