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A. 研究目的 

2018 年に策定された第 3 期がん対策推進

基 本 計 画 に お い て 、 小 児 及 び  AYA 

(adolescent and young adult)世代のがん

は、「他の世代に比べて患者数が少なく、疾

患 構成も多様であり」、「幅広いライフステ

ージで発症し」、「個々の状況に応じた多様

なニーズ が存在する」と定義されており、

同計画の重要な対象の一つとされている。

なかでも小児がんの患者家族におけるニー

ズ調査は、海外を中心に報告はあるものの、

未だ乏しい現状にある。今回、「小児がん拠

点病院等の整備に関する指針」に基づき設

置されている近畿ブロック小児がん医療提

供体制協議会の参加施設を対象に、小児が

んの診断、治療を受けた患者の家族に対し

てニーズに関するアンケート調査を実施し、

現状を明らかにすることを試みた。 

B. 研究方法 

以下の基準を全て満たす患者の家族(保護

者)を対象とした。 

【対象となる患者の基準】 

・共同研究機関(近畿ブロック小児がん医

療提供体制協議会参加医療機関)に入院中

または外来通院中であること。 

・ がんの初発の時点に 20 歳未満であるこ

と。 

・小児がん治療かフォローアップを受けて

いる者であること。 

・日本国内に在住している者(近畿圏外在

研究要旨 

近畿ブロック小児がん医療提供体制協議会の参加施設を対象に、小児がんの診

断、治療を受けた患者の家族に対してニーズに関するアンケート調査を実施し

た。内容は 1 参加者の基本情報、2 治療前の情報提供、3 生殖機能温存、4 治療・

療養環境全般、5 治療の経済的負担、6 保育・教育、7 サバイバーシップ支援、8 

小児がん医療へのニーズの 8領域、約 50項目からなり、意思決定支援については、

多くの患者家族が満足のいく治療を選択したと回答した一方で、長期フォローアッ

プや不妊を含む晩期合併症に関する説明、がん相談支援センターの活用、経済的支

援など、改善が望まれる点が明らかとなった。今後も調査を継続し、地域における

小児がん医療の改善につなげたい。 

 

 

54



住者を含む)であること。 

・ 調査実施年の 1 月 1 日から 12 月 31 

日にがん(初発、再発、二次がんのどれか)の

診断を受け、治療開始後 2 か月以上経過し

ていること。 

【除外基準】 

・ 調査の参加により研究対象者が精神的

負担を受けると主治医が判断した場合  

・ 研究対象者の回答の同意が得られない

場合 

【調査方法】 

共同研究機関(近畿ブロック小児がん医療

提供体制協議会参加医療機関)にて、対象患

者に関係のある医療従事者(主治医または

担当看護師等)が対象者を選定し、調査内容

を説明 の上、患者の保護者に調査票の QR 

コードが記載されている説明文書を配布す

る。 研究対象者は、本人のスマートフォン

等で QR コードを読み取り、電子アンケー

ト調査票に アクセスし、調査票に無記名で

回答を送信する。事務局にて集計・報告す

る。 

【回答受付期間】 

 2022年 7月 22日〜2023年 3月 5日 

【調査内容】 

以下の内容からなる 約 50 項目の選択肢お

よび自由記載。 

1 参加者(患者・回答者)の基本情報 

2 治療前の情報提供 

3 生殖機能温存 

4 治療・療養環境全般(治療中の苦痛・不安

の軽減・相談支援・きょうだい支援など) 

5 治療の経済的負担 

6 保育・教育 

7 サバイバーシップ支援(アピアランスケ

アを含む) 

8 小児がん医療へのニーズ 

 

C. 研究結果 

8つの調査内容について、結果の概要を以下

に示す。 

① 参加者(患者・回答者)の基本情報 

患者の性別は、男性が 61 人、女性が 37 

人で、男性がやや多かった。アンケ ート回

答時点の年齢は、0-4 歳、5-9 歳、10-14 歳、

15-19 歳の順に多く、がんの種類は、白血

病が最も多く、次いで悪性リンパ腫と脳腫

瘍となった。がんの状態は初発 95.9％、再

発 4.1％、治療内容は「抗がん剤治療」が 

100.0%、 「手術」が 35.7%、「放射線治療」

が 15.3%、「造血幹細胞移植」が 5.1%であ

った。回答者は母親が 90.8％を占めた。 

② 治療前の情報提供 

初めて医療機関を受療した日から診断がつ

くまでの期間が、1カ月未満と回答した人の

割合は 79.5%であった。晩期合併症や長期フ

ォローアップの必要性について説明を受け

た割合は全体で 86.7%であった。初めて診

断と治療の説明を受けた時、86.7%の 患者

家族が必要な情報、説明を十分得られた、あ

る程度得られたと回答した。「がんの診断か

ら治療開始までの状況を総合的にふりかえ 

って、どれくらい患者さんご本人とご家族

が納得いく治療を選択することができたか」 

という設問については 100 点満点中、中央

値は 90点であった 

③生殖機能温存 

治療による不妊への影響について、説明を

受けた患者家族の割合は、62.2%にとどまっ

た。また、「治療によって不妊への影響があ

る」という 説明を受けた患者家族のうち、

妊孕性温存治療の助成制度の説明を受けた

55



患者家族は 32.1%だった。 

④治療・療養環境全般(治療中の苦痛・不安

の軽減・相談支援・きょうだい支援など) 

患者さんが受けた検査・治療のうち、苦痛が

あったものとして、抗がん剤治療が最も 多

かったが(89.8%)、約半数の患者家族は支持

療法について「不足はなかった」と回答し、

吐き気止めと痛み止めについては、それぞ

れ 18.9%、14.7%の患者家族が不足を感じて

いた。治療等による苦痛に対して医療スタ

ッフからの対応を十分あるいはある程度得

られたと回答した患者家族は 86.7%であっ

た。入院中の不安 は、「本人の後遺症・成

長・発達」が最も多く(81.6%)、医療従事者

の対応により「十 分軽減された」、「ある程

度軽減された」と回答したのは、46.9%だっ

た。相談支援センターの利用者は 21.4%で、

「存在を知らなかった」と回答したのは 

46.9% だった。きょうだいがいると回答し

た 74 人については、面会中はほかの家族

に預けた(36.7%)が最も多く、 自宅(25.5%)

や病院(16.3%)で子どもだけで待たせたと

いう回答が続いた。 

⑤ 治療の経済的負担 

患者家族の 90.8%が小児慢性特定疾患治療

研究事業を利用していたが、64.3%の患者 

家族が付き添い家族の宿泊・生活費を負担

と感じていた。付き添い家族の宿泊・生活 

費、交通費、駐車場代を合わせると、1カ月

につき中央値で 5 万円の負担があると回答

していた。 

⑥保育・教育 

調査時に就学前であった患者家族の 40.0%

が、保育士があまり足りていなかったと回

答した。調査時に就学していた患者の家族

の 84.9%が、治療の両立支援を学校関係者

から得られたと回答した。小中学生につい

ては、対面での院内学級を利用した患者は 

82.6%にのぼり、オンライン院内学級も 

34.8%の患者に利用された。 

⑦サバイバーシップ 

現在本人らしい日常生活を送れていると感

じているかという設問について、100 点満 

点中中央値は 50点だった。退院後の日常生

活における主な不安要素として、 再発、体

力低下、感染、外見の変化、後遺症を 50%

以上の患者家族が挙げていた。外見の変化

に対して主に気になる部分としては、91.8%

の患者家族が頭髪の脱毛を挙げ、71.4%がそ

れに対して帽子をかぶったと回答した。外

見の変化に 対して何らかの対応をした 83 

人について、院内外のボランティア機関に

よる帽子・ウィッグ等の無料提供を受けた

患者家族が 26.6%、自費で対応した患者家族

は 68.7%で、約 4000 円(中央値)を支出し

ていた。治療のサマリーまたは長期フォ ロ

ーアップ手帳をもらったと回答したのは、

6.1%と少なく、71.4%が存在を知らず、 もら

っていないと回答した。 

⑧小児がん医療・行政へのニーズ 

治療・療養環境全般において、85.7%の患者

家族が、看護師の対応が「よかった、手 助

けになった」と回答した一方、治療・療養環

境全般の満足できなかったこととして、 看

護師の対応のばらつきをあげる人が 51.0%

と多かった。その他、満足できな かったこ

ととして、病院食、付添家族の生活費、きょ

うだい面会制限、内服薬の大きさ や苦味の

改善、院内設備(コンビニなど)の改善を求

める声が多かった。 

D.考察 

今回の回答件数は、近畿ブロックの小児が

56



ん発生数(約 340 例/年)と比較して少なか

ったため、回答率の改善策を検討すること

が望まれるものの、近畿ブロック全体を対

象にしたに初の検討であり、さまざまな課

題が浮き彫りになった。小児がん治療の均

てん化はある程度達成されていると考えら

れたが、それぞれの項目で課題と考えられ

るものとして、②治療前の情報提供では、晩

期合併症や長期フォローアップの説明の徹

底、③生殖機能温存では不妊に関する説明

の不足に加え、妊孕性温存治療の助成制度

の説明不足、④治療・療養環境全般では、兄

弟へのサポート不足と相談支援センターの

周知不足、⑤ 治療の経済的負担では、付き

添い家族の経済負担の問題、⑥保育・教育 

では保育士不足、⑦サバイバーシップでは

長期フォローアップ手帳の周知、⑧小児が

ん医療・行政へのニーズでは病院食や院内

設備への改善希望などが主だったものであ

った。 

 

E.結論 

近畿ブロック小児がん医療提供体制協

議会参加の 7府県 20の医療機関におい

て、小児がん患者家族のニーズ調査を行

った。意思決定支援については、多くの

患者家族が満足のいく治療を選択した

と回答した一方で、長期フォローアップ

や不妊を含む晩期合併症に関する説明、

がん相談支援センターの活用、経済的支

援など、改善が望まれる点が明らかとな

った。調査を引き続き継続することで、

地域における小児がん医療の改善につな

げたい。 
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