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研究要旨 

思春期・若年成人（AYA）世代のがんは希少性、多様性、変化を特徴とし、がん診断から

治療期、サバイバーシップ期、終末期に至るまで世代特有、かつ個別性の高いニーズがある。 

なかでも小児・AYA 世代のがん経験者の長期的健康管理の体制整備と、根治困難な病状に

ある AYA 世代がん患者が介護保険制度を利用できないことによって生じる経済的な負担の

軽減については当事者・支援団体等からの要望もあり、具体的な取り組みが求められてい

る。そこで、本研究では I. 成人期の小児がん経験者（CCS）および AYA 世代がん経験者

（AYA-CS）の包括的な健康管理のあり方、II. 根治困難ながんと診断された AYA 世代患

者・家族の療養と生活の質の向上について多角的な調査研究を行う。今年度はそれぞれの

テーマ毎に各種調査研究を立案、開始した。また班会議において多職種・他領域で研究の進

捗を共有、必要な施策の検討に向けて議論を行った。 
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富岡 晶子（千葉大学） 

中澤 葉宇子（国立研究開発法人 国立がん
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Ａ．研究目的 

 思春期・若年成人（AYA）世代のがんは希

少性、多様性、変化を特徴とし、がん診断か

ら治療期、サバイバーシップ期、終末期に

至るまで世代特有、かつ個別性の高いニー

ズがある。国の第 3 期がん対策推進基本計

画には AYA 世代のがんの対策を推進する必

要性が明記され、取り組みが進められてい

る。国の施策としては、令和 4 年 8 月に発

出した「がん診療連携拠点病院等の整備に

関する指針」に、小児がん拠点病院を AYA 世

代にあるがん患者に対して適切に医療及び

支援を提供する施設として定めるとともに、

地域がん診療連携拠点病院等にがん・生殖

医療ネットワークへの加入を義務付け、さ

らに多職種の「AYA 世代支援チーム」を設置

することが望ましいとの方針が示された。

しかし、小児と成人医療の連携の具体的な

あり方や「AYA 世代支援チーム」の要件や機

能は明確ではなく、当事者のニーズに応え

られるよう体制を整備していく必要がある。 

なかでも小児・AYA世代のがん経験者の長

期的健康管理の体制整備と、根治困難な病

状にある AYA 世代がん患者が介護保険制度

を利用できないことによって生じる経済的

な負担の軽減については患者会・支援団体

等からの要望もあり、具体的な取り組みが

求められている。そこで、本研究では以下

の二つのテーマで多角的に調査研究を行い、

多職種・他領域で結果を共有、議論し、必要

な施策を検討する。 

I. 成人期の小児がん経験者（CCS）および

AYA 世代がん経験者（AYA-CS）の包括的な健

康管理のあり方に関する研究 

II. 根治困難ながんと診断された AYA 世代

患者・家族の療養と生活の質の向上に必要

な施策の研究 

 

I. 成人期の小児がん経験者（CCS）およ

び AYA 世代がん経験者（AYA-CS）の包括的

な健康管理のあり方に関する研究 

小児がん経験者（CCS）および AYA 世代発

症のがん経験者(AYA-CS)の予後は改善して

いるが、がん治療の影響による晩期合併症

のリスクが報告されており、長期予後のさ

らなる改善のためには長期的な健康管理が

重要である。これに対して、小児がん、造血

幹細胞移植領域では、ガイドライン、人材

育成、長期フォローアップ外来など、長期

的な健康管理の体制が整備されてきた。 

しかし、実際には成人年齢に達した CCS

の成人医療移行の実態は明らかではなく、

成人 CCS に対して行ったインタビュー調査

からはトランジションの必要性の認識の不

足、成人医療に対する不安、トランジショ

ンに関する情報不足、時間的・経済的な負

担、治療歴・晩期障害に関する知識不足、晩

期障害に対する不安、家族や学業・仕事な
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どの社会的環境、心理社会的側面へのフォ

ローアップ体制の不足、小児がん経験者同

士の繋がりの不足といった阻害要因が抽出

されている（門脇, 日本癌治療学会 2023）。

また国立国際医療研究センター病院におい

て構築した CCS の移行支援の実践モデルで

は、小児・成人領域の包括的な情報共有や、

成人視点での健康評価、患者教育、心理社

会的支援の必要性が示唆されている（谷山, 

日本臨床腫瘍学会 2022)。また CCS の健康

管理を最適化し、健康アウトカムの改善に

つなげるには、他の小児慢性疾患や AYA-CS

のサバイバーシップケアとの整合性をとり

ながら運用上の課題を検討する必要がある。

そこで本研究では、1-2年目にCCS及びAYA-

CS の医療資源の利用実態、サバイバーシッ

プに関連するガイドライン、移行支援の好

事例や困難を検討するとともに、成人医療

における CCS 移行支援プログラムの実装研

究を行い、3 年目に CCS の成人医療への円

滑な移行や CCSおよびAYA-CSの長期的な健

康管理の促進に必要な具体的な取り組み、

資源・制度等に関して提言をまとめる。 

 

II. 根治困難ながんと診断されたAYA世

代患者・家族の療養と生活の質の向上に必

要な施策の研究 

AYA世代のがん患者・経験者の調査では終

末期を自宅で過ごすことを希望する患者は

多いが(Hirano. J Pain Symptom Manage. 

2019)、遺族調査では AYA 世代は終末期の不

安や家族等への負担が壮年期以降と比べ大

きいことが示唆されている(Mori, Support 

Care Cancer. 2019)。終末期の療養負担の

軽減に取り組む市町村は一部にすぎず(畑

中, AYA がんの医療と支援 2022)、ケアへ

のアクセスや経済的負担の地域格差が存在

する可能性が指摘されている。しかし、再

発・進行がんを抱える AYA 世代の患者・家

族の実際のニーズや支援の充足度、自治体

等が提供するサービスや地域のリソースの

利用実態は明らかでない。そこで本研究で

は、1-2年目に進行・再発がんと診断される

AYA 世代の実数や予後、患者・家族や地域の

医療者等のニーズ、自治体のサービスやそ

の利活用の実態を把握し、3年目に結果をま

とめ、課題を整理したうえで、適切な制度

設計にむけた提言をまとめる。 

 

Ｂ．研究方法 

I. 成人期の小児がん経験者（CCS）および

AYA 世代がん経験者（AYA-CS）の包括的な

健康管理のあり方に関する研究 

I-1. リアルワールドデータを用いた CCS

の晩期合併症および進行・再発 AYA 世代が

ん患者の医療資源の利用実態の検討（下村） 

AYAがんサバイバー、小児がんサバイバー

における健康管理の実態調査ならびに医療

資源利用の実態について、リアルワールド

の網羅的な情報を用いた調査を実施する。

今年度は CCS, AYA-CS における保険診療デ

ータベースを用いた実態調査の可能性につ

いて検討した。 

 

I-2. 小児がん拠点・連携病院、CCS を対象

とした成人医療との連携の実態調査（小澤、

前田） 

小児がん治療施設における移行準備、成

人医療機関との連携について実態調査を行

い、好事例を抽出する。また、成人期の CCS

を対象とした調査も行う。今年度はその準

備として、小児がん治療施設 203 施設を対
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象として Webアンケート調査を行った。 

 

I-3. 小児・AYA 世代がん患者の成人移行な

らびに長期フォローアップにおけるマネジ

メントと診療ガイドラインの実態調査（向

井、志賀） 

がんサバイバーに関連する学会情報、本

邦ならびに各国のガイドライン（コンセン

サス）を収集し、CCS および AYA-CS の長期

フォローアップに関する情報を抽出した。

さらに、本邦における CCS, AYA-CS の長期

的健康管理に必要な体制について考察を行

った。 

 

I-4. 成人医療における CCS トランジショ

ンプログラムの実装に関する課題の検討

（一戸） 

小児がん拠点病院の中に設置された AYA

世代がん支援チームが CCS の移行支援チー

ムのモデルとなる可能性について、その果

たし得る機能とチーム実装に必要な課題に

ついて探索的に検討する。今年度は、チー

ムの構成員を対象とする意識調査を行った。 

 

I-5. 地域における小児・AYA 世代がん経験

者の健康管理や療養支援の課題の検討（菅

家） 

福島県立医科大学附属病院小児・AYAがん

長期支援センターで長期健康管理を行って

いる小児がん経験者を対象とし、対象者の

住まい・職域に近い総合診療医との連携体

制を構築するためのモデルを構築する。今

年度は福島県立医科大学附属病院における

体制を準備するため、総合診療医が小児・

AYA がん長期支援センターの外来でフィー

ルドワークを実施した。 

 

I-6. 成人医療へ移行した小児がん経験者

に関する専門職の認識：Six Core Elements

の臨床応用に向けたインタビュー調査（丸） 

成人医療へ移行した又は移行を見据えた

CCSの課題について、専門職の認識を明らか

にすること、および米国で開発された Six 

Core Elements of Health Care Transition

のセルフケア評価リストについて、成人医

療へ移行した CCS の移行評価やニーズ把握

等の臨床応用性があるかを検証する。今年

度は小児がんの診断を受け原疾患の治療が

終了した 15歳以上のCCSに継続的かつ専門

的に関わっている、医師・専門看護師・がん

相談員・心理士・メディカルソーシャルワ

ーカー等の医療専門職を対象とした Key 

Informants 調査を開始した。 

 

I-7. AYA 支援地域ネットワークのモデル構

築（鈴木） 

がん・生殖ネットワークを発展させる形

で、地域の AYA 支援ネットワークのモデル

を構築する可能性を探索するため、令和 5

年度 厚生労働科学研究費補助金（がん対策

推進総合研究事業）「妊孕性温存療法及びが

ん治療後のがん・生殖医療に関する情報提

供及び意思決定支援の均てん化の推進と定

着のための研究」班が実施した「『がんとの

共生』分野におけるがん相談支援センター

の現状の課題抽出を志向した実態調査研究」

のなかから、AYA世代に関連する調査結果を

2024 年 2 月 25 日に開催した班会議におい

て共有し、意見交換を行った。 

 

II. 根治困難ながんと診断されたAYA世代

患者・家族の療養と生活の質の向上に必要
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な施策の研究 

II-1． AYA 世代における進行がん患者のが

ん種別の数および予後に関する検討(中田） 

AYA世代における進行がん患者について、

がん種別の数と割合、生存率を算出するこ

とを目的に、全国がん登録データを用い、

2016–2018 年に 15–39 歳で悪性固形腫瘍と

診断され、進展度情報をもつ患者を対象に

解析を行った。今年度は、初診時に遠隔転

移を有する患者の数および割合を、国際AYA

がん分類によるがん種別、性別、年齢別（15–

29 歳、30–39 歳）、診断年別、治療別、治療

病院の種類別（小児がん拠点および国指定

がん診療連携拠点病院、非拠点医療機関）

に算出した。また、治療情報を除く上記の

各カテゴリーを独立変数、遠隔転移の有無

を従属変数とした、多重ロジスティック回

帰分析および、各カテゴリー別の Kaplan-

Meier 法による生存率解析（2016 年診断症

例のみ、2年実測生存率）を行った。 

 

II-2. 進行・再発 AYA 世代がん患者に対す

る自治体のサービスおよびその利用状況の

検討（多田） 

終末期小児・AYA世代がん患者を対象とし

た在宅療養生活支援事業の実態調査を行い、

全国の先進的な自治体における独自制度の

整備と制度利用の状況を詳らかにする。今

年度は、全国調査のパイロット調査として、

大阪府と大阪府下43の市町村 (33市、9町、

1村) を対象とした実態調査を実施した。 

 

II-3. 進行・再発 AYA 世代がん患者・家族

の生活や療養に関するニーズの検討（小島） 

AYA 世代がん患者の在宅サービスのニー

ズと実態を探索することを目的に、15-39歳

の AYA 世代がん患者、および、対照集団と

して成人がん患者に対して複数回のアンケ

ート調査を行い、在宅サービスのニーズと

実態を調査する。また、在宅医療機関に在

宅医療に関する調査を行う。今年度は研究

計画書を作成し、多機関共同観察研究とし

て実施する準備を進めた。 

 

II-4. AYA 世代がん患者・家族の在宅療養

に関する研究（川崎） 

AYA世代がん患者・家族の在宅療養におけ

る課題を明確化するために、AYA世代に対す

る“先進的”な独自の支援事業を実施して

いる自治体（A市）の訪問看護ステーション

を対象に調査を実施した。 

 

II-5. 進行・再発 AYA 世代がん患者の ACP

および緩和ケアにおける課題の検討（森） 

AYA 世代における終末期についての話し

合い（End of life discussion: EOLd）の

実態を探索するため、国立がん研究センタ

ーで死亡小票を使った大規模遺族調査の二

次解析を行い、他世代と比較した。 

 

II-6. がん相談支援センターにおける相談

支援内容および地域リソース利用状況に関

する実態調査（坂本） 

根治困難ながんと診断された AYA 世代患

者とその家族の療養ニーズに相談支援がど

のように貢献しているのか、また相談支援

を展開する際に必要不可欠な地域支援資源

の充足状況・利用状況を明らかにすること

を目的に、全国のがん診療連携拠点病院・

小児がん拠点病院のがん相談支援センター

がん専門相談員を対象とした実態調査を行

うこととした。今年度は、がん診療連携拠
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点病院・小児がん拠点病院・医療機関外の

患者団体を対象とした調査の実施方法等を

検討した。 

 

II-7. 進行・再発 AYA 世代がん患者・家族・

遺族およびピアサポーターのニーズの検討

（桜井） 

進行・再発がんと診断された AYA 世代患

者・家族のニーズ把握をすべく、医療機関

外でどのような支援や困りごとを抱えてい

るかを把握するための調査を行う。本年度

は、医療機関外の患者団体を対象とした調

査の実施方法、調査票（案）等を検討した。 

 

（倫理面への配慮） 

本研究は臨床研究を含む。個別の臨床研

究の遂行に当たっては、法令にのっとって

個人情報の保護に努めるとともに、人を対

象とする生命科学・医学系研究に関する倫

理指針等の倫理指針を遵守する。 

 

Ｃ．研究結果 

I. 成人期の小児がん経験者（CCS）および

AYA 世代がん経験者（AYA-CS）の包括的な

健康管理のあり方に関する研究 

I-1. リアルワールドデータを用いた CCS

の晩期合併症および進行・再発 AYA 世代が

ん患者の医療資源の利用実態の検討（下村） 

本分担研究に活用する保険診療データベ

ース中の AYA がんサバイバーならびに小児

がんサバイバーの数は約 2 万名であること

が判明し、同データベースを用いた実態調

査が可能であることを確認した。 

 

I-2. 小児がん拠点・連携病院、CCS を対象

とした成人医療との連携の実態調査（小澤、

前田） 

小児がん治療施設 203施設中 91施設 107

名から回答を得た。その結果、成人型医療

への移行の“経験なし”は 9.3％のみで、多

くの小児がん治療医が各施設において CCS

の成人医療への移行を進めていることが明

らかになった。系統的な移行準備プログラ

ムがない施設が 91 施設中 80 施設（88％）

と多数を占め、また移行期医療支援センタ

ーの利用経験は、有が 6 名(5.6%)にとどま

り、地域にないため利用できない 60 名

(56.1%)、センターは設置されているが、が

んに対応しておらず利用できない 5 名

（4.6％）、そもそも移行期医療支援センタ

ーを知らないとの回答が 32 名(29.9%)に上

った。 

  

I-3. 小児・AYA 世代がん患者の成人移行な

らびに長期フォローアップにおけるマネジ

メントと診療ガイドラインの実態調査（向

井、志賀） 

本邦では日本がん・生殖医療学会や AYA

がんの医療と支援のあり方研究会など積極

的なアプローチを行っている学会や日本小

児がん研究グループが作成した小児がん治

療後の長期フォローアップガイドライン

2021などが作成されていた。さらに医療リ

ソースを育成する日本小児血液・がん学会

長期フォローアップ体制整備事業が 2017

年より開始されており、がんサバイバーに

対する体制づくりが開始されている。国外

では米国臨床腫瘍学会、欧州臨床腫瘍学会

において各領域におけるガイドライン、ス

テイトメントが刊行されており、がんサバ

イバーの長期予後に影響する二次発症悪性

腫瘍や心血管毒性などの晩期合併症に対す
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るフォローアップの重要性が示されていた。

しかしながら、長期フォローアップのため

の医療体制は、小児期から成人期に至る過

程において 40 歳以降にがん検診や特定健

診が開始されるまでの間に空白期間が認め

られた。さらに、長期間となる健康管理や

晩期合併症に対する医療体制において医療

費を含めた社会的問題（経済毒性）に関す

る課題が存在していた。 

 

I-4. 成人医療における CCS トランジショ

ンプログラムの実装に関する課題の検討

（一戸） 

広島大学病院がん治療センターで AYA 世

代がん部門の運営委員あるいは AYA 世代キ

ャンサーボードの構成員となっている 27

名を対象として、調査を行い 9 名より回答

を得た（回収率 33%）。職種は医師が 5 名、

看護師が 2 名、その他の職種が 2 名。回答

者の間では、AYA世代支援チームの有する機

能が CCS のトランジションに役立つという

意見が大半を占める一方、トランジション

プログラムの施設内における実装について

はさらなる啓発が必要であり、「別のチーム」

との協力の必要性が半数の回答者より寄せ

られた。 

 

I-5. 地域における小児・AYA 世代がん経験

者の健康管理や療養支援の課題の検討（菅

家） 

外来診療の観察や対象者との対話を通し

て、小児がん経験者の診療内容や受療行動

の特徴、担当する医療者が感じる長期健康

管理の課題を抽出した。小児がん経験者視

点では経過観察の必要性の理解度、長期間

継続してきた担当医・担当医療機関との信

頼関係の強さ、他の医療機関へ受診する際

の心理的ハードルがあった。担当する医療

者（小児腫瘍内科医）にはがん以外の健康

問題への対応の難しさ、特定機能病院で

Common Disease に対応することの難しさ、

地域に多数ある医療機関の中から紹介可能

な医療機関を見つけることの難しさが認め

られた。 

 

I-6. 成人医療へ移行した小児がん経験者

に関する専門職の認識：Six Core Elements

の臨床応用に向けたインタビュー調査（丸） 

インタビューは現在進行中であるが、家

族への支援、地域リソースの不足など既存

の診療・支援リソースの問題点が指摘され

た。また米国で開発されたセルフケア評価

リストについては、おおむね臨床で使用で

きるとの回答であったが、米国の医療文化・

制度を反映した項目（カルテ開示への同意、

医療費負担など）については、翻訳の再検

討か、項目の削除が必要という指摘があっ

た。また基本的には社会生活可能な慢性状

態の若年成人期を想定して開発されている

ものであるため、知的障がいや認知面の問

題、重度の身体障がいのある若者について

は適用できないという意見が見られた。 

 

I-7. AYA 支援地域ネットワークのモデル構

築（鈴木） 

班会議で共有された主な情報は下記の通

り。 

・がん相談支援センターの AYA 世代の相談

実績が年間 11人以上ある施設は 3割程度に

とどまり、かつ 15－20 歳未満の相談件数は

半数以上で0人、10人以下が約4割であり、

相談経験が乏しい。 
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・自施設に AYA 支援チームがあるとの回答

は 2022年度中に発足予定も含めて約 3割に

とどまり、すでに AYA 支援チームがある施

設のなかの約 15％では、がん専門相談員が

AYA 支援チームの構成員として加わってい

なかった。 

・約 8割のがん専門相談員は、AYA 世代の支

援に必要な知識を得るために、院外で開催

される研修会に 2 つ以上参加していた。主

な研修会は国立がん研究センター主催の相

談員研修 68.7％、院外の研修会等 63.1％、 

都道府県やブロックで開催されている研修

会等 60.7％、AYA がんの医療と支援のあり

方研究会 47.9％などであった。 

 

II. 根治困難ながんと診断されたAYA世代

患者・家族の療養と生活の質の向上に必要

な施策の研究 

II-1. AYA 世代における進行がん患者のが

ん種別の数および予後に関する検討(中田） 

全解析対象は 49926 人で、うち初診時に

遠隔転移を有していた患者の数は 4962 人

（9.9%）だった。がん種別にみると遠隔転移

の数は大腸がんが最も多く（957人）、転移

のリスクは肺がんで高い傾向（甲状腺がん

を対象としたオッズ比：36.5）にあった。転

移をもつ全悪性固形腫瘍患者の 2 年生存率

は 54.0%で、がん種別にみると胃がんの患者

の 2年生存率が 23.2%と低かった。 

 

II-2. 進行・再発 AYA 世代がん患者に対す

る自治体のサービスおよびその利用状況の

検討（多田） 

大阪府下の終末期小児・AYA世代がん患者

を対象とした在宅療養生活支援事業は、全

体では 4/43 自治体=9.3%の実施率で、2022

年のホームページ調査の全国平均（10.1-

12.7%）を下回った。実施中の 4自治体の令

和 5 年度の予算額中央値は 34.6 万円 (22

万-308.4万円)、AYA 世代人口 1万人あたり

で算出すると、20.6万円/万人（3.6万-54.1

万円）と自治体ごとに 10倍を超える差があ

った。 

令和 4 年度に制度を実施していた 2 自治

体の利用状況として、計 3名/年と利用は限

られていた。 

 

II-3. 進行・再発 AYA 世代がん患者・家族

の生活や療養に関するニーズの検討（小島） 

多機関共同観察研究として調査を計画し、

次年度に研究を開始する準備を進めている。 

 

II-4. AYA 世代がん患者・家族の在宅療養

に関する研究（川崎） 

A市の訪問看護ステーション 36/273カ所

(回収率 13.2%)から回答を得た。AYA 世代の

がん患者が利用している看護・ケアは症状

コントロール、心理支援であり、抱えてい

る課題は倦怠感、不安・ストレス、家族との

コミュニケーション、家族の介護負担、社

会的役割の喪失であった。支援事業の利用

回数は少ない状況であった。AYA世代がん患

者・家族の在宅療養支援に関わる訪問看護

師からは、病院から在宅へ移行するタイミ

ングの遅れ、支援サービスの不足、ケア提

供者の不足、情報不足などの課題が指摘さ

れた。 

 

II-5. 進行・再発 AYA 世代がん患者の ACP

および緩和ケアにおける課題の検討（森） 

調査期間は 2019年 1-3 月、2020年 3-5月

であり、20 歳以上のがん患者 60751人の主
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介護者が対象になった。 

•AYA 世代の患者では 9 割以上で病名告知が

行われていたが、20-29歳ではやや少なかっ

た。 

•AYA世代では壮年世代と比べて正確な予後

認識がある患者が少なく、自宅で最期を迎

えたい患者が多かった。家族の予後認識に

関しても、AYA世代では壮年世代と比べて正

確な予後認識がある家族が少なかった。 

•抗がん治療中止に関して、特に 20-29 歳で

は、壮年世代と比べて抗がん治療をやめる

ことを話し合った割合はやや少なく、死亡

の 1 か月以内の抗がん治療の割合も少なか

った。 

•AYA 世代では壮年世代と比べて、最期の療

養場所について話し合った割合は多かった。

また、最期の療養場所としては、特に 20-29

歳では壮年世代と比べてホスピス・緩和ケ

ア病棟の割合が少なかった。自宅での療養

が叶わなかった理由は、急な病状変化、心

の準備の不足、症状緩和の困難さ等、多岐

にわたった。 

•20-29 歳では、壮年世代と比べて蘇生につ

いて十分話し合った割合が少なかった。20-

29 歳では、壮年世代と比べて蘇生が行われ

た割合が多かった（約 2 割）が、AYA 世代の

患者では蘇生を希望した割合が 4-5%にとど

まっており、20-29歳では希望が確認されて

いない割合が多かった。 

•患者・家族間の話し合いでは、20-29 歳で

は、壮年世代と比べて患者・家族間で療養

場所や蘇生についての話し合いがあった割

合が少なかった。 

•AYA 世代では壮年世代と比べて、遺族の心

残りや後悔が多かった（半数以上）。患者の

年齢が下がるほど、遺族の支援ニーズが高

くなった。 

 

II-6. がん相談支援センターにおける相談

支援内容および地域リソース利用状況に関

する実態調査（坂本） 

予定している実態調査の方法は下記の通

り： 

1）調査対象 

 令和 6年 4 月 1日時点で指定を受けたが

ん診療連携拠点病院 461 施設、小児がん拠

点病院 15施設、小児がん中央機関 2施設の

がん相談支援センターに所属するがん専門

相談員。 

2）実施方法 

 アンケート作成ツール Google formを用

いた自記式質問紙調査とする。 

3）調査項目 

①基本属性 

②相談支援実績 

a) 治療困難な AYA 世代がん患者や家族か

らの在宅療養に関する相談経験の有無 

b) 相談支援の内容 

c) 相談対応で感じた困難感や障壁、その内

容 

d) 在宅療養において抱える経済的な負担

の主な要因と影響 

e) 在宅療養における家族の介護・看護負担

による、家庭や仕事、社会活動への影響 

f) 患者家族会運営において治療困難なAYA

世代がん患者や家族からの相談対応の課題 

g) 自由回答欄 

治療困難な AYA 世代がん患者や家族に対す

る在宅療養支援の拡充や促進等に向けて、

行政や医療機関等に求める支援について 

 

II-7. 進行・再発 AYA 世代がん患者・家族・
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遺族およびピアサポーターのニーズの検討

（桜井） 

調査票（案）を作成した。主たる項目は下

記の通り 

①患者会の名前や活動概要 

②医療機関外で実施している活動概要 

③治療困難な AYA 世代がん患者や家族から

の在宅療養に関する相談経験の有無 

＜経験ありの場合＞ 

④-1. 相談経験がある場合にはその内容 

④-2. 相談対応で感じた主な困難や障壁 

④-3. 在宅療養において抱える経済的な負

担の主な要因と影響 

④-4. 在宅療養における家族の介護・看護

負担による、家庭や仕事、社会活動への影

響 

④-5. 患者家族会運営において治療困難な

AYA 世代がん患者や家族からの相談対応の

課題 

⑤（自由回答）治療困難な AYA 世代がん患

者や家族に対する在宅療養支援の拡充や促

進等に向けて、行政や医療機関等に求める

支援。 

 

Ｄ．考察 

本研究は小児・AYA世代がん経験者の長期

的な健康管理と、根治困難ながんと診断さ

れた AYA 世代患者・家族のニーズに対する

具体的な施策について政策提言を行うこと

を目標としている。 

I. 成人期の小児がん経験者（CCS）およ

び AYA 世代がん経験者（AYA-CS）の包括的

な健康管理のあり方に関する研究 にお

いては CCS, AYA-CS の長期的な健康管理の

あり方を検討するため、複数の晩期合併症

の管理を要する CCS の移行支援モデル構築

に着手した。今回、小児がん治療施設を対

象に行った調査では、多くの施設で成人医

療への移行準備の取り組みがなされている

ものの、リソースの不足もあって、体系的

なプログラムの実践は行われていないこと

が示唆された。今後好事例の検討を通して、

小児医療、成人医療側それぞれにどのよう

な実践や体制があることが望ましいかを探

索する。先行研究にて構築した国立国際医

療研究センター病院における CCS の移行支

援の実践モデルでは、小児・成人領域の包

括的な情報共有、成人視点での健康評価、

患者教育、心理社会的支援等の必要性が示

唆されている（谷山, 日本臨床腫瘍学会 

2022)ところである。本研究において実施し

た医療従事者のアンケート調査からも、CCS

の移行支援を実装する際には、team-to-

team の移行が望ましいとの声が多かった。

今後抽出する好事例において、どのような

職種がどのように関わっているのか、検証

していく必要がある。 

また、高度な医療を要しない晩期合併症

およびそのリスクの管理は、通常、成人医

療の枠組みの中では地域医療が担う。この

点において、成人医療移行後にプライマリ

ケア医/家庭医と連携しながら長期的な管

理を行うスキームを実装していく必要があ

る。本研究ではモデル構築を行いながら、

CCS および AYA-CS の長期的健康管理におけ

る地域連携の促進・阻害要因を検討し、具

体的な対策を示す予定である。 

なお、各種ガイドラインではがんサバイ

バーシップ期におけるモニタリングが推奨

されているが、小児、AYA 世代は 40 歳以降

にがん検診（子宮頸がんを除く）や特定健

診が開始されるまでに医療の空白期間があ
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り、頻繁な受診や検査は CCS, AYA-CS にと

って時間的・経済的な負担となり得る。財

源も含めたルールの議論とともに、患者教

育、リスク・コミュニケーション、意思決定

支援といった方向性での議論も必要であり、

長期フォローアップや移行期医療の概念、

医療制度について関係者が共通の理解と問

題意識を持ったうえで、将来像を描く必要

がある。 

 

II. 根治困難ながんと診断されたAYA世代

患者・家族の療養と生活の質の向上に必要

な施策の研究 においては、全国がん登録

のデータより、転移をもつ AYA 世代の全悪

性固形腫瘍患者の 2 年生存率は 54.0%であ

った。予後不良な癌種における治療開発の

推進は当然のこととして、AYA世代の治験や

臨床試験へのアクセスの地域格差がないか、

経済格差が予後に影響していないかなど、

精査を要する。 

 地域医療に関わる訪問看護ステーション

の看護師への調査では、病院から在宅へ移

行するタイミングの遅れ、支援サービスの

不足、ケア提供者の不足、情報不足ととも

に、介護にあたる家族の負担が課題として

指摘された。遺族調査においても、AYA 世代

の end-of-life discussionが他世代よりも

困難な状況がうかがわれ、家族が正確な予

後認識をもっていない、遺族のグリーフが

大きいなど、家族に焦点をあてた対策を要

する可能性が示唆される。 

次年度計画されているがん相談員への調

査、「進行・再発 AYA 世代がん患者・家族の

生活や療養に関するニーズの検討」の多機

関研究によって、より細やかに当事者のニ

ーズを検証していく予定である。 

 

 なお、小児・AYA 世代の長期的健康管理、

終末期の在宅療養のいずれにおいても、が

ん治療施設と地域の医療やその他のリソー

スとの連携が重要であり、その連携ネット

ワークのなかで AYA 支援のスキルを持つ人

材がケアにコミットしやすい環境を作るこ

とが求められる。多職種・多領域を巻き込

んだネットワークのなかで、AYA支援チーム

を擁するがん診療連携拠点病院等は地域の

AYA支援のハブとなることが期待される。地

域とのネットワークの核となる AYA 支援チ

ームのモデル構築を行った先行研究（思春

期・若年成人（AYA）世代がん患者の包括的

ケア提供体制の構築に関する研究（H30-が

ん対策-一般-001））において AYA 支援チー

ムに求められる役割は、「患者の捕捉」「ニ

ーズアセスメント」「多職種連携/院外連携」

に集約されることを提言した（図）が、今後、

AYA支援チームの要件化に向けて、長期的健

康管理や、治験・臨床試験へのアクセス、家

族支援、地域ネットワークという観点でAYA

支援チームが果たすべき役割を念頭に置き

ながら、構成員や機能等の要件を具体化し

ていく必要がある。 

 

図 「思春期・若年成人（AYA）世代がん患

者の包括的ケア提供体制の構築に関する研

究」班（H30-がん対策-一般-001）による AYA

包括的ケア提供体制のイメージ 
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国の AYA 世代がん対策において、AYA 支

援チームに期待される役割は大きいが、い

ずれにしても対象となる AYA 世代のがん患

者は少ない。病院や地域の資源も限られて

いるため、人材育成の効率化とともに、病

院と地域が AYA 支援チームを維持しやすく

するための工夫や施策面での後押しが必要

と考えられる。 

 

Ｅ．結論 

小児・AYA世代がん経験者の長期的な健康

管理と、根治困難ながんと診断されたAYA世

代患者・家族のニーズに対する具体的な施

策について政策提言を行うことを目標に、

政策提言に向けた基礎資料となる個別研究

に着手した。 

 

Ｆ．健康危険情報 

なし 
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