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Ａ．研究目的 
小児がん経験者を長期にわたり支援するための
社会基盤の構築に必要な要素を明らかにし、構築
に向けた取り組みを行う。特に国が定めた15施設
の小児がん拠点病院を対象として小児がん経験者
や家族の実態調査を実施することにより、長期的
支援の方法を検討するとともに各拠点病院の相談
支援センターでの小児がん経験者の長期的支援が
可能となる体制を整備することを目的とする。 
 
Ｂ．研究方法 
 小児がん15拠点病院で治療を受けた小児がん経
験者並びに同病院で現在フォローアップを受けて
いる小児がん経験者のうち20歳以上で調査への協
力に同意した者を対象として､アンケート調査を
行う。 
 アンケート調査の内容は、別に添付するが、経
験者本人のこと、罹患した小児がんと受けた治療
についての理解度、現在の状態、長期フォローア
ップに関すること、入院中の気持ち、病名告知、
学校生活、就職、社会生活などになどであり、こ
れらに、自記式及び選択式の回答をしていただく
ものである。アンケートの実施は小児がん担当医
師と相談支援センターが連携して取り組む。つま
りアンケート用紙の送付は､小児がん担当医師で
あり、返信先は各病院の相談支援センターとする。 
 アンケートは今回の1回限りではなく、今後も継
続して相談支援センターを中心として行う予定で
ある。 
 また、以前行った類似の調査である｢小児がん病
院の在り方調査事業｣の分析結果を参考に行うも

のであり､今後の比較検討のため、本年度はその分
析結果を検証しながら調査項目の作成を行った。 
 
（倫理面への配慮） 
 本調査は研究代表者の施設の倫理委員会の承認
を得た後に、小児がん拠点病院での倫理委員会の
承認を得てから実施する。ヘルシンキ宣言やわが
国における各種倫理指針を遵守する。アンケート
の同意に関しては、次の4つを考慮して行う。①ア
ンケート協力は同意、継続調査および問い合わせ
も同意、②アンケート協力は同意、継続調査およ
び問い合わせは非同意、③アンケート協力は非同
意だが、今後の問い合わせは同意 ④アンケート
協力も今後の問い合わせも非同意。 
 またアンケートの回収は個人情報が含まれるが、
集計等研究に使用する場合は個人情報を切り離し
匿名化する。 
Ｃ．研究結果 
 2014年度の研究内容に進捗については、別添のア
ンケート(案)の作成があるが、この作成に当たっては、
平成24年度の行った｢小児がん病院の在り方調査事
業｣の分析結果を参考にした。 
 内容は、①小児がん経験者自身の情報 ②病気
の情報 ③入院中の気持ち、支援、療養環境 ④
学校生活 ⑤晩期合併症の有無 ⑥就労の状態 
⑦用語の定義について ⑧その他 の八項目であ
り、各項目に個別質問を設けた。  
 
Ｄ．考察 
 現在5万人以上いると言われている小児がん経
験者の実態調査を縦断的に行うことにより、長期

研究要旨 
小児がんは、現在70%以上が治癒する。しかし治療後に様々な晩期合併症が生じることが
知られるようになってきた。現在晩期合併症に関しては治療との関係などがかなり明らか
になってきたが、小児がん経験者への支援に結びついてはいない。 
そこで、我々は小児がん経験者に対する長期支援に関する様々な課題とそれを解決する
方法を模索するために、さらに患者、経験者支援に対し相談支援センターの役割が大きい
と考え、各拠点病院の相談支援センターでの小児がん経験者の長期的支援が可能となる体
制を整備することを目的とし、小児がん経験者に縦断的なアンケート調査を行うこととし
た。 
本年度は以前に行われた小児がん患者の実態調査を分析し、調査項目の作成、実施要項
の整備を行い、次年度の実態調査の用意を行った。 



的支援に必要な課題を明らかにすることが出来る
と考える。その際、日常診療に忙しい医師だけに
長期的支援を担わせるのではなく、小児がん拠点
病院に整備された相談支援センターと協力して行
う必要があるとの考えから、今回の調査を通じて
相談支援センターの役割を明らかにしていきたい。 
 
Ｅ．結論 
 小児がん経験者の長期的支援のために、小児が
ん拠点病院における小児がん経験者に対するアン
ケートによる実態調査を行う計画に対し、本年度
は以前に行われた調査を参考に調査項目の作成、
実施要項の整備を行い、次年度の調査をスムース
に進める用意を行った。 
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調査票（案） 
 

がん政策研究事業「小児がん経験者に対する長期的支援の在り方に関する研究」班 
 
小児がん経験者の皆様へ 
 当事者ご本人の声を、これからの医療体制づくりに役立てたいと考えております。アンケートへのご
協力をお願いいたします。 
 
 
【あなたのことを教えてください】 
 
質問１．性別  １．男  ２．女 
 
質問２．現在の年齢  （    ）歳 
 
質問３．発症時の年齢 （    ）歳 
 
質問４．治療終了時の年齢  （    ）歳（抗がん剤の終了時期など最初のがんの治療終了時期） 
 
質問５．現在お住まいの都道府県名   （           ） 
 
質問６．治療を受けた病院名     ① （                     ） 
     （複数回答可能）     ② （                     ） 

③ （                     ） 
 
【病気のことを教えてください】 
 
質問７．小児がんの病名は何ですか？ （                      ） 
 
質問８．病気を知ったきっかけは何ですか？  
   
  １．説明を受けた 
   ①時期は？         歳頃 
②だれから？ 
  （複数回答可能） 

      １）主治医から聞いた  ２）親から聞いた    
３）その他（                   ） 

   ③説明の内容は？ 
  （複数回答可能） 
１） 病名、２）病状、３）治療内容と副作用、４）晩期合併症、５）生活面 

   ④説明の回数は？ 
      （    ）回 

 
２．受けていない 
１）何となくわかった、２）偶然わかった、３）その他（            ） 

 
質問９．ご自身が罹患された病気について説明後どのように理解していましたか？ 
 
  １．すごく理解していた  ２．大体理解していた／そう思っていた 
  ３．おぼえていない    ４．わからなかった／理解できなかった 
  
質問１０．質問９と関連しますが、現在は、ご自身が罹患された病気についてどのように理解されてい
ますか？ 
 
  １．すごく理解している    ２．大体理解している 
  ３．少しだけ理解している   ４．今もわからないことが多い 



 

 
質問１１．入院中の療養生活をどの程度理解していましたか？  
      （複数回答可能） 
    
  １．入院中の行動が制限されること、その必要があること 
  ２．決められた薬を飲まないといけないこと 
  ３．決められた注射をしないといけないこと 
  ４．治療の副作用でからだが大変つらくなること 
  ５．治った後に晩期合併症が生じるかもしれないこと 
 
質問１３．晩期合併症の説明を受けましたか？ 
 
  １．説明を受けた   
     説明を受けたのは（いつ：      歳   誰から：              ） 
 
２．受けていない 
 
【入院中の気持ちや支えてもらった方、療養環境のことを教えてください】 
 
質問１４．入院中にご自身の病気についてどのように受け止めていましたか？ 
      （複数回答可能） 
 
  １． 長い闘病生活が必要だが、乗り越えられる病気である 
２． 治っても、元通りの生活がもどってこないかもしれない 
３． もしかして、自分は死ぬかもしれない 
４． すぐによくなる 
５． 考えないようにしていた 
６． その他（                                 ） 

 
質問１５．入院中にご家族のことをどのように受け止めていましたか？ 
      （複数回答可能） 
 
  １． 両親がすごく心配している 
２． きょうだいがすごく心配している 
３． 両親に色々な負担がかかっている 
４． きょうだいに色々な負担がかかっている 
５． 祖父母がすごく心配している 
６． その他（                                 ） 

 
質問１６．入院中に関わったことのある病院のスタッフはどのような方でしたか？ 
（複数回答可能） 

 
  １．医師  ２．看護師  ３．保育士  ４．心理士  ５．理学（作業）療法士 
６．ソーシャルワーカー  ７．チャイルドライフスペシャリスト  ８．薬剤師   
９．その他（               ） 

 
質問１７．入院中に一番頼りになった人、相談しやすかった人はどのような方でしたか？ 
 
  １．医師  ２．看護師  ３．保育士  ４．心理士  ５．理学（作業）療法士 
６．ソーシャルワーカー  ７．チャイルドライフスペシャリスト  ８．薬剤師  
９．院内学級・学校の先生たち  １０．学校の友達  １１．ボライティアの方   
１２．同じ病棟の友達  １３．その他（                ） 

 
質問１８．入院中に心配だったことは何ですか？ 
（複数回答可能） 

 



 

  １．病気のこと  ２．入院生活のこと   ３．両親のこと   ４．兄弟・姉妹のこと 
５．将来のこと  ６．学校のこと     ７．友達のこと 
８．その他（                   ） 

 
 
質問１９．入院時の生活環境について教えてください。 
 
  １．十分快適だった  ２．まあまあ快適だった 
  ３．不十分なところがあった  ４．わからない 
  ５．その他（                               ） 
 
 

【学校生活のことを教えてください】 

 

質問２０．入院中、学校との交流はありましたか？ 
 
  １．多くの交流があった    ２．多少の交流はあった 
  ３．ほとんど交流はなかった  ４．その他（               ） 
 
質問２１．学校へ戻るときに病気のことを学校の先生や友人に伝えましたか？ 
 
  １．いいえ  ２．先生に伝えた  ３．友人に伝えた  ４．先生と友人に伝えた 
 
 
質問２２．質問２１で「伝えた」と答えた方への質問です。誰が伝えましたか？ 
     （複数回答可能） 
 
  １．自分 ２．家族 ３．病院関係者  ４．その他（              ） 
 
 
質問２３．質問２１で「伝えた」と答えた方へもうひとつ質問です。伝えたことで不都合なことがあり

ましたか？ 
 
１．あった   ２．なかった 
 
    「あった」と答えた方は具体的にお書きください。 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
【現在の状態のことを教えてください】 
 
質問２４．晩期合併症はありますか？ 
 
  １．ある   ２．ない  ３．わからない 
 
  「ある」の場合、その内容や病名 （                       ） 
 
 



 

質問２５．現在、通院をしていますか？ 
 
  １．はい  ２．いいえ 

「はい」の場合は質問２６へお進みください。 
「いいえ」の場合は質問３３へお願いします。 

 
質問２６．質問２５で「はい」（通院している）と答えた方はどの診療科を受診していますか。 
（複数回答可能） 

 
  １．小児科  ２．内科   ３．外科   ４．呼吸器科  ５．循環器科 
  ６．消化器科 ７．泌尿器科 ８．産婦人科 ９．皮膚科  １０．整形外科 
１１．脳神経外科  １２．耳鼻科  １３．精神科  １４．心療内科 
１５．その他（           ） 
 
 
 
質問２７．質問２５で「はい」（通院している）と答えた方は以下のどの理由ですか？ 
 
  １．初発小児がんの定期検診（病院名：                   ） 
               （回数：    ／年） 
 
  ２．晩期合併症の定期検診 （病院名：                   ） 
               （回数：    ／年） 
 
  ３．晩期合併症の継続診療 （病院名：                   ） 
               （回数：    ／年） 
 
 
 
質問２８．通院されている病院は以下のいずれですか？ 
（複数回答可能） 

 
  １．治療を受けた病院  ２．それ以外の病院（受診病院の数は？         ） 
 

「それ以外の病院」の場合は質問２９へお進み下さい。 
 
質問２９．質問２８の「それ以外の病院」は以下のうちどれに当てはまりますか。 
（複数回答可能） 

 
  １．がん専門病院  ２．地域の総合病院  ３．地域の小さな病院や診療所 
 
 
質問３０．定期的に通院する病院を変えたことはありますか？ 
 
   １．はい   ２．いいえ 
     「はい」の場合は以下の質問３２と質問３３にお答えください。 
 
 
質問３１．病院を変えた時期を教えてください。 
     （複数回答可能） 
 

① （     ）歳頃 
② （     ）歳頃 
③ （     ）歳頃 
④ （     ）歳頃 
①  



 

質問３２．病院を変えた理由を教えてください。 
（複数回答可能） 

 
   １．主治医の転勤   ２．ご自身の転居   ３．通っていた病院に行きづらくなったから 
   ４．もっと良い病院を見つけたから 
 
質問３３．公費医療助成制度（小児慢性特定疾患治療研究事業、身体障害者手帳など）は 

いつまで利用していましたか？ 
 
  １．わからない  ２．利用していた （     ）歳まで   
３．今でも利用している（制度名：                       ） 
４．利用していない 
 
質問３４．現在の医療費は月額どれくらいかかっていますか？ 
 
  １．かかっていない  ２．（          ）円ぐらいかかっている  ３．わからない 
 
質問３５． 質問３４の「２」に回答した方への質問ですが、支払いはどなたがされていますか。 
 
  １．ご自身  ２．親  ３．その他（                     ） 
 
質問３６．ご自身の健康管理について、どの程度行っていますか？ 
 
  １．十分気を付けている ２．ある程度は気を付けている ３．時々気を付けている 
  ４．特に気を付けていない ５．その他（                  ） 
 
 

【就労のことを教えてください】 

 
質問３７．就労について現在の状況を教えてください。 
 
  １．学生  ２．正社員として就職  ３．正社員ではないが就職   ４．就労した経験がある 
５．就労した経験がない（理由                          ） 
 
 
＊質問３８から質問４１は、就労経験のある方へお聞きします。 
 
質問３８.採用面接のときに会社の人へ病気のことを伝えましたか？ 
 
１．はい   ２．いいえ 
 
質問３９．質問３８で伝えたか、伝えなかったかにかかわらず不都合なことがありましたか？ 
 
１．あった   ２．なかった 
 
    「あった」と答えた方は具体的にお書きください。 
 
 
 
 
 
 
 
 

 



 

 
質問４０. 採用後に会社の人へ病気のことを伝えましたか？ 
 
１．はい   ２．いいえ 
 
質問４１．質問４０で伝えたか、伝えなかったかにかかわらず不都合なことがありましたか？ 
 
１．あった   ２．なかった 
 
    「あった」と答えた方は具体的にお書きください。 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
【皆様にお聞きします】 
 
質問４２．下記の言葉の中で理解している（人に説明できる程度）と思う言葉に○をつけてください。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
質問４３．治療した病院などが、治療が終了した後も長期にわたってあなたの健康状態について追跡調

査をすることはどのように思われますか？ 
 
  １． 大変良いことだ   
２． よいことだとは思うが、そっとしておいてほしい気持ちもある 
３． 調査結果を教えてもらえるのであれば協力してもよい 
４． 何か問題があれば病院を受診するので必要はない   
５． その他 （                                ） 
 
 
質問４４．今後、小児がんに関係することで困ったことがあった時に相談する人は誰ですか？ 
     （複数回答可能） 
 
  １．家族  ２．友人  ３．元主治医  ４．現在の担当医   
５．小児がん拠点病院の相談員  ６．その他（                    ） 
 
質問４５．小児がん拠点病院の相談支援センターを利用したいと思いますか？ 
 
  １．思う  ２．そうは思わない  ３．わからない 
 
    それはどのような理由からですか？ 

  １．治癒  ２．寛解  ３．晩期合併症  ４．長期フォローアップ（長期支援）  

 

５．ＡＹＡ（アヤ世代） ５．小児がん拠点病院  ６．相談支援センター    



 

  
 
 
 
 
 
 

 
 
【その他】 
 
アンケートにある質問以外で何か困ったことはありますか？ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
どのようなことでも結構ですので、ご自由にご意見をお書きください。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
以上でアンケートを終わります。 
ご協力ありがとうございました。 
平成  年   月 
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