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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 

 

研究分担者 下村 昭彦 

国立研究開発法人国立国際医療研究センター病院 

乳腺・腫瘍内科/がん総合診療センター 

  

 

 

研究要旨 

小児・AYA 世代がんサバイバーの長期的健康管理の実態は明らかではない。本研究では保

険診療データベースの請求情報から、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調査を行い、リアルワールドにおけるサ

バイバーの合併症や医療資源の利用に関する情報を得ることを目的とする。今年度は保険

診療データベースを用いた実態調査の実行可能性を検討した。 

 

 

 

研究の目的：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。 

 

研究結果の概要：保険診療データベースの

請求情報から、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調査を

行い、リアルワールドにおけるサバイバー

の合併症や医療資源の利用に関する情報

を得る。 

 

研究の実施経過：AYA がんサバイバー、小

児がんサバイバー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、可能であることを確認した。

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

た。実際の保険請求の内容から、「健康管

理」ならびに「医療資源利用」を代表する

請求コードを定義している。 

 

研究成果の刊行に関する一覧表：なし 

 

研究成果による知的財産権の出願・取得状

況：なし 

 

研究により得られた成果の今後の活用・

提供：具体的な調査結果について報告

し、学会発表並びに論文報告を行う予定

である。 
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分担課題名 小児・AYA世代のがん経験者の健康アウトカムの改善 

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 

 

研究分担者 小澤美和 聖路加国際病院 小児科部長 

前田尚子 国立病院機構名古屋医療センター 小児科医長 

 

 

研究要旨 

小児・AYA世代がんサバイバーの長期的健康管理方法は未だ確立していない。小児・A世代がん

サバイバーの健康管理においては小児型医療から成人型医療への移行準備も大きな課題である。

サバイバーの健康アウトカム改善のためには、小児がん治療施設と成人医療機関との移行を目的

とした連携が不可欠であり、連携モデル構築のための準備として、小児がん治療施設203施設を対

象として実態調査を行った。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は、“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利用可能なリソースを駆使して

取り組んでいる実情が明らかになった。 

 今後、小児がん治療側と成人医療提供側で、好ましい連携を構築している事例を抽出し、成人

診療科側の実態を明らかにし、長期フォローアップ体制構築の一助としていく予定である。 

 

 

Ａ．研究目的 

 小児・AYA世代がんサバイバーの治療後の長期健

康管理の方法は確立していない。特に小児・A世代

がんサバイバーは、小児型医療から成人型医療へ

の移行準備も大きな課題である。サバイバーの健

康管理方法は、原疾患、治療内容、晩期合併症の有

無などにより異なり、多様である。成人期以降のよ

りよい健康管理のモデル構築のため、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、好事例を抽出すること

が必要と考えられる。 

 

Ｂ．研究方法 

  対象：日本小児がん研究グループ(JCCG)参加203

施設 

 調査期間：2024年1月24日～2月13日 

 調査方法：Webアンケート調査 

（倫理面への配慮） 

本調査は、聖路加国際病院研究審査委員会の承認

を得て実施した。 

 

Ｃ．研究結果 

 91施設107名から回答があった。回答者が所属す

る診療科は96名（89.7％）が小児科、5名が脳神経

外科、3名が小児外科、整形外科1名、その他2名で

あった。 

 成人医療への移行例の経験は全例から一部症例

まで様々であったが、移行例の経験なしも10名

（9.3％）あった。移行例は、がん種による（n=16）、

晩期合併症による（n=41）、移植例（n=22）など何

らかの条件がある場合のほか、特定の条件なく移

行しているとの回答もみられた。 

 成人期を迎えたサバイバーの診療方針としては、

小児専門病院であるため、全例が成人診療科に移

行するとする施設もみられたが、既診断の晩期合

併症や発症リスクの応じた診療科に移行(n=73)、
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他に移行せず回答者の診療科で継続診療(n=35)、

造血細胞移植後長期フォローアップ外来など施設

内の移行医療センター(n=24)、かかりつけ医・プラ

イマリケア医(n=24)、成人診療科との併診(n=9)な

ど、サバイバーの状況に応じて対応する施設が多

かった。 

 移行理由となる晩期合併症は二次がん、内分泌

代謝疾患、循環器疾患、性腺機能不全、腎疾患、精

神疾患など多岐にわたった。移行先の診療科は、３

つのパターンに分かれた。侵襲度が最も高い治療

で長期フォローアップの必要性について小児・成

人共通の認識をもつことができる造血細胞移植例

では移植後長期フォローアップ外来、既診断の晩

期合併症の治療を必要としている例ではその診療

を行う成人の診療科、そして、未発症の晩期合併症

発症リスクが想定される例ではその臓器別診療科

や総合診療を担うことができる家庭医やプライマ

リケア医も選択されていた。 

 移行時の年齢では20-24歳(n=62)が最も多く、

15-19歳(n=16)、25-29歳(n=15)が続いた。(図1) 

 移行準備を開始する契機は、進学・就職がもっと

も多く（n=38)、次いで一定年齢に達した時（n=30)、

本人希望時（n=13)、転居（n=7)、治療終了5年後

(n=6)、主治医の異動・退職(n=5)の順で、患児本人

の状況に応じた時期を選択していた。(図2) 

 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％）でありながら、以下の回答に見

られる体制で成人型医療への移行を実践していた。 

移行準備に関わる医師以外の職種としては、看

護師(n=28)、心理士(n=6)、造血細胞移植コーディ

ネーター、医療ソーシャルワーカー (各2)、認定遺

伝カウンセラー、チャイルド・ライフ・スペシャリ

スト、社会福祉士（各１）と27施設(29.7%)が多職

種で取り組んでいた。 

 

図１ 

 

 

図2 

 
 

 移行にあたっては、移行先の成人診療科に予め

受け入れの可否を確認(n=64)、多職種参加の移行

医療カンファレンス開催(n=31)、患児に治療のま

とめやフォローアップ手帳を渡すなどの準備をし

ていると回答した施設が多かった。(図3) 

 移行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

62名(57.9%)、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、そもそも移行

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。(図4) 

 小児がん経験者の成人医療移行の障壁は何かと

の質問には、晩期合併症リスクに応じた全身網羅

的スクリーニングを行う小児型診療と成人型診療
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との乖離(n=30)、転院先の医師の知識欠如（n=26）

であるとする回答が多かった一方、小児がん経験

者が移行を望んでいない(n=26)、経験者が成人期

の健康管理の重要性を理解していない(n=7)と経

験者側の課題を挙げる者もあった。 

 

図3 

 

 

図4 

 

 Ｄ．考察 

 今回の調査により、小児がん治療医は、利用可能

なリソースが不足するなかで各施設がそれぞれ工

夫して、小児がん経験者の成人型医療への移行を

進めていることが明らかになった。造血細胞移植

例においては、血液内科の造血細胞移植後長期フ

ォローアップ外来に移行する経路が確立している

と考えられる一方、固形腫瘍を中心として、既診断

の晩期合併症の治療を行う診療科に移行している

例が多くみられた。 

 近年、各都道府県単位で移行期医療支援センター

の設置が進められているが、調査実施時点で、セン

ターが稼働しているのは9都道府県にとどまって

おり、設置されていても小児がん経験者は対象外

とされている場合もあった。センターを利用した

くともできないと、設置を望む意見もあったが、セ

ンター自体を知らないと回答した者も30％に上り、

センター設置、機能拡充と周知が、喫緊の課題であ

ると考えられた。 

 

Ｅ．結論 

 小児がんサバイバーの成人型医療への移行は、小

児がん治療医が利用可能なリソースを駆使して取

り組んでいる実情が明らかになった。 

 がん治療後の長期的健康管理は、小児がん、AYA

世代がんの区別なく重要であり、小児がんサバイ

バーが成人期以降も適切な健康管理を行うことが

できるシステム構築は、ひいてはAYA世代がんサバ

イバーの健康管理にも寄与する。 

 今後、小児がん治療側と成人医療提供側で、好ま

しい連携を構築している事例を抽出し、長期フォ

ローアップ体制構築の一助としていく。 

 

Ｆ．健康危険情報 

  総括研究報告書にまとめて記入 

Ｇ．研究発表 

  1.  論文発表 なし 

   2.  学会発表 なし 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

  1. 特許取得    なし 

  2. 実用新案登録  なし 

   3.その他      なし
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研究分担：長期フォローアップガイドラインの成人医療での運用課題の抽出 

「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」 

 

研究分担者 向井幹夫：地方独立行政法人大阪府立病院機構 

大阪国際がんセンター 特別研究員 

  協力委員  志賀太郎：がん研究会有明病院 腫瘍循環器科部長 

A. 研究背景・目的 

がん治療の急速な進歩によりがん患者の予後は改

善する一方で、増加する小児・AYA 発症がんサバ

イバー対する長期フォローアップ（LF）の必要性

が注目されるようになった。なかでもがんサバイ

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るフォローアッ

プを行う医療リソースや医療費も含めた社会的問

題（経済毒性）など多くの課題を有している。

2023年度研究では、LFに必要な診療ガイドライ

ン（GL）の実態ならびに医療リソースに関する現

状の調査を行った。 

B.研究対象・方法 

がんサバイバーに関連する学会情報、本邦ならび

に各国ガイドライン（コンセンサス）を収集し、小

児・AYA 世代がんサバイバーに対する LFに関する

情報を抽出した。さらに、本邦における小児・AYA

世代がんサバイバーの LF に必要な体制について

考察を行った。 

C.研究結果 

①LFに必要な情報共有を行うための国内学会関連

情報リソースならびに関連ガイドライン・コンセ

ンサス 

表１に示すように小児・AYA 世代がんサバイバ

研究要旨 
がん治療の急速な進歩によりがん患者の予後は改善する⼀⽅で、増加する⼩児・AYA 発症が

んサバイバーに対する⻑期フォローアップの必要性が注⽬されている。2023 年度研究では、⻑
期フォローアップに関連した診療ガイドラインならびに医療リソースに関する実態を検討し
た。結果として本邦では⽇本がん・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な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
後の⻑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・がん学会⻑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
バイバーの⻑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、⻑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、⻑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。これらの結果を踏
まえ、次年度は⻑期フォローアップにおける健康管理ならびに晩期合併症の早期発⾒を⽬的と
した新たな医療システムならびにリソースの開発を検討する予定である。 
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ーを検討している学会は、日本がん・生殖学会や

AYA がんの医療と支援のあり方研究会など積極的

にがんサバイバーシップに取り組む学会が認めら

れた。特に、2017年より医療リソースを育成する

小児血液・がん学会において、長期フォローアッ

プ体制整備事業が開始されておりがんサバイバー

に対する体制づくりが始まっている。開始されて

いる１）。さらに、日本小児がん研究グループ（JCCG）

による小児がん治療後 LF ガイドライン 2021、日

本癌治療学会の妊孕性温存に関するガイドライン、

日本がんサポーティブケア学会のがん支持医療テ

キストブックなどが刊行されておりこれらに基づ

く標準的な対応が開始されている。 

②国外診療ガイドライン・コンセンサス 

表２に示すように米国臨床腫瘍学会、欧州臨床

腫瘍学会では多くのエビデンスに基づく具体的な

ガイドライン、ステイトメントが作成されている。

欧州心臓病学会 2022 年腫瘍循環器診療ガイドラ

インではがんサバイバーを成人発症と小児・AYA世

代発症に分けて晩期心血管毒性に対する LF 体制

が示されていた。中でも Children’s Oncology 

Group (COG)において、 Long-Term Follow-up 

Guidelines for Survivors of Childhood, 

Adolescent, and Young Adult Cancers Ver6 

(2023.10)が 2023 にアップデートされており、エ

ビデンスが不足している本邦にとって参考にすべ

き LFに関する情報が示されている。表３がん治療

後の LFにおいて注意すべき晩期合併症を示す。 

③小児・AYA 世代がんサバイバーLF 施行する医療

リソース 

小児・AYA 世代がんサバイバーに対する LFマネ

ジメントは、がん治療が終了したのちの健康管理

ならびに晩期合併症を対象とした長期間にわたる

継続した診療システムが必要である。しかしなが

ら本邦において図１に示すように成人を対象とす

るがん検診ならびに特定健診・特定保健指導は 40

歳以降に施行されることから、小児 AYA 世代がん

サバイバーにとって、小児科診療が終了する 15 歳、

社会的補助が終了する 20 歳からの医療体制に大

きな空白期間が存在している。 

D.考察 

近年、世界的に急増する小児・AYA 世代がんサバ

イバーに対するケアの重要性が注目されており、

特にがん治療が終了した後数年～10年以上経過し

た後発症する晩期合併症に対する LF が重要視さ

れている２）。ガイドラインやコンセンサスで指摘

されているようにがんサバイバーの健康にとって

最も重要な晩期合併症の管理において頻度が高い

ものは二次発生悪性腫瘍ついで心血管毒性であっ

た。その一方で、これらの晩期合併症は、がん治療

が終了した後にライフスタイルの改善（喫煙、飲

酒、身体活動、BMI）や心血管リスク因子（高血圧、

糖尿病、脂質異常症）の低減を図ることでその頻

度が減少することが示されており、改めて小児・

AYA世代がんサバイバーに対する LFと継続した健

康管理の重要性が示された２）。 

本邦において小児・AYA 世代がんサバイバーに

おいて晩期合併症を発症する可能性の高いハイリ

スク症例は小児科における長期間のフォローアッ

プの後、トランジション診療科を経て成人診療科

へ移行することが想定されている。しかしながら、

小児科の診療が終了する 15 歳、または社会的な補

助が終了する 20 歳から、自治体主体で費用の負担

がないがん検診並びに特定健診・特定保健指導が

開始される 40 歳までの間にフォローアップ体制

の空白期間が存在していた。 

さらに、小児科を卒業する時期から社会的問題（就

学・就職・結婚など）や経済的問題（経済毒性）が

重要となることから、多くのサバイバーは実際に

は医療機関を受診することなく健康チェックのな

いまま生活している可能性が高い。本来、この時

期に担当する移行医療施設（トランジション）が

準備されつつあるが、現時点で十分整備されてい

るとは言えない状況である。このように、継続し

た健康管理並びに晩期合併症対策を行うためには、

成人期までの空白時期を埋めるための医療体制・
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医療リソースの開発が急務である。そして現在存

在する成人向けの人間ドック・検診システムの活

用などを考慮し経済毒性を考慮した新しい医療リ

ソースの開発が待たれている４）。 

Ｅ.結論 

小児・AYA 世代がんサバイバーに出現する晩期

合併症に対する LF に関するガイドラインは本法

並びに世界的に刊行されており、晩期合併症に対

する標準的なサバイバーシップが開始されている。

しかしながら本邦では小児期から成人期にかけて

存在する医療体制の空白期間に対して医療リソー

スが十分機能していない現実がある。今後は経済

毒性を考慮した新しい LFのための医療システム・

リソースの開発が必要である。 
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F. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

なし 
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なし 

3. その他 

なし 
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表１ 長期フォローアップに必要な情報共有（本邦診療ガイドラインの実態） 

 

表２ 国際ガイドラインならびにコンセンサス 

 

 

!日本$%!生殖医療学会,-2012./
!日本$%01234567学会-2015./
!日本$%支持療法研究=>2?@-2015./
!日本腫瘍循環器学会-2017./
!AYA$%F医療G支援FIJ方研究会 -2018./
!日本小児血液!$%学会,,,小児!AYA世代F$%F長期TUV27W?体制整備事業-LCAS/
!国立$%研究`ab2,$%対策情報`ab2$%0ghg2iW?支援部

,,就労支援-$%治療G仕事F両立/

,,AYA世代F$%G暮qrF012s
,,0ghg2iW?67連携vw>F構築

!日本癌学会,0ghg2!科学者?V=}~-SSP?V=}~,2023./
!日本癌治療学会
,小児思春期!若年$%患者F妊孕性温存�関��診療�h�}ha2017
!日本小児$%研究=>2?-JCCG/
,小児$%治療後F長期TUV27W?�h�}ha2021
!日本$%01234567学会
,$%0ghg2iW?2$%��������F人�2,2022
,$%支持医療3��s5W�,01234567G0ghg2iW?,2022
!日本腎臓病学会
,$%薬物療法時腎障害診療�h�}ha2022　-慢性腎障害/
!日本臨床腫瘍学会!日本腫瘍循環器学会
, Onco-cardiology �h�}ha,2023　（心血管毒性）

学会

0ghg2iW?

�h�}ha

 American Cancer Society (ACS)

 ACS/ASCO Breast Cancer Survivorship Care Guideline 2015

 ACS  Colorectal Cancer Survivorship Care Guideline 2015

 ACS Head and Neck Cancer Survivorship Care Guideline 2016

 ACS Prostate Cancer Survivorship Care Guideline 2014

 ACS Nutrition and Physical Activity Guidelines for Cancer Survivors 2022

 American Society of Clinical Oncology (ASCO)

 Prostate Cancer Survivorship Care Guideline: 2015

 Head and Neck Cancer Survivorship Guideline: 2018

 Follow-Up Care, Surveillance Protocol, and Secondary Prevention Measures for Survivors of Colorectal Cancer 2013

 Screening, Assessment, and Management of Fatigue in Adult Survivors of Cancer 2014

 Screening, Assessment, and Care of Anxiety and Depressive Symptoms in Adults With Cancer: 2014

 Prevention and Management of Chemotherapy-Induced Peripheral Neuropathy in Survivors of Adult Cancers 2020

 Fertility Preservation in Patients With Cancer: 2018

 Prevention and Monitoring of Cardiac Dysfunction in Survivors of Adult Cancers 2017

 Interventions to Address Sexual Problems in People with Cancer 2018

 Patient-Clinician Communication: 2017

 Management of Anxiety and Depression in Adult Survivors of Cancer 2023

 Prevention and Management of Chemotherapy-Induced Peripheral Neuropathy in Survivors of Adult Cancers 2020

Children’s Oncology Group (COG)  

 Long-Term Follow-up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers 2018 2023

Europiean Society for Medical Oncology (ESMO)
　Expert Consensus Statements on Cancer Survivorship: Promoting High-Quality Survivorship Care and Research in
Europe.

2022

Eiropean Society of Cardiology (ESC)

  2022  Cardio-Oncology Clinical Guideline (include of Cancer survivorship) 2022
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表３ 小児がん・AYA世代発症がんサバイバーの晩期合併症 

 -Children’s Oncology Group（COG） 長期フォローアップケア  Ver 6.0 , 2023. 10.より- 

 

 

 

 

図１小児・AYAから成人へ移行する際の晩期合併症マネジメントと医療リソース 

 

 

 

  



令和 6 年度厚生労働省科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業）小児・AYA 世代のがん経験者の健康アウトカムの改善および根

治困難ながんと診断された AYA 世代の患者・家族の生活の質の向上に資する研究（23EA1017） 
総括研究報告書 添付資料 

 

 29 

 

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 

 

研究分担者 一戸 辰夫  

広島大学原爆放射線医科学研究所 血液・腫瘍内科研究分野 

広島大学病院がん治療センター AYA世代がん部門 

 

Ａ．研究目的 

 現在、わが国においては、0歳から14歳の

小児のうち、年間およそ2000名から2300名

程度の小児がんの患者が発症し、その割合

は1万人に1人を超えている。小児がんの治

癒率の向上に伴い、その多くは小児がん経

験者(childhood cancer survivor, CCS)と

して青年期・壮年期を迎えることとなるが、

CCSが適切に成人医療を活用するためには、

さまざまな困難が存在することが社会的課

題とされている。そのため、移行期医療支援

（トランジションプログラム）という概念が

提唱されており、特に成人したCCSが自ら必

要とする医療を自律的に利用可能とできる

ようなシステムの確立が目指されている。適

切なトランジションプログラムの運用には、

患者自身の自律を支援するとともに、医療を

提供する側の体制整備が必要であり、理想的

には、小児医療と成人医療の双方に精通した

多職種専門チームによる支援体制が存在す

ることが望まれる。本研究では、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

することを目的とする。 

 

Ｂ．研究方法 

今年度の研究は、現在、研究分担者が所

属する施設におけるAYA世代がん支援チー

ムが、すでに実装している支援機能がCCS

のトランジションプログラムとして機能

し得るかについて、チームの構成員を対象

とする意識調査を行った。 

（倫理面への配慮） 

回答は任意とし、患者の個人情報は収集し

ない方式とした。 

 

Ｃ．研究結果 

当院がん治療センターで AYA 世代がん部

研究要旨 

移行期医療支援（成人移行支援）とは、青年期の患者が有する潜在的な自己管理能力を引き

出し、個々の患者が自ら必要とする医療を自律的に利用できるようになるまで医療従事者が

適切な助力を行うことと定義される。しかしながら、小児期に受容する医療と成人領域で実

践されている医療の間にさまざまな格差が存在するため、特に小児がんサバイバー

（childhood cancer survivor, CCS）の移行支援を行うためには、多くの課題が存在してい

るのが現状である。本研究では、小児医療チームと・成人医療チーム双方が成員として参加

するAYA世代がん患者の支援チームを活用することにより、適切な移行期医療支援を行うため

のモデルを実装するために解決が必要な課題を探索的に調査した。 
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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名である。 

まず、移行期医療支援の概念を知ってい

るか、という質問に対しては、「よく知って

いる」が 1名、「知っている」が 3名、「あま

り知らない」と「知らない」が 4名であった。

また、AYA 世代がん支援チームの機能のうち、

CCS の成人医療への移行に役立つものとし

ては、9名全員が「妊よう性カウンセリング」

「就学・就労支援」「経済・生活支援」をあ

げ、8名が「移行にかかわる課題のスクリー

ニング」、7名が「患者の心理支援」「長期フ

ォローアップ支援」「地元かかりつけ医の紹

介」、6 名が「患者の自律支援」をあげた。

AYA世代がん支援チームがCCSの成人医療移

行支援にかかわり得る可能性については、

「AYA 世代がん支援チームが主体的に関与

することは可能である」が 5名、「移行支援

は別のチームと協力して行うことが望まし

い」が 5名であった（複数回答あり）。特に

別のチームと協力して行うことの意義につ

いては、「患者本人以外に家族が（移行に対

して）強く不安を抱いていますので、家族支

援や診療科の医師の理解や協力を得てアプ

ローチするチームがあれば良い」という意

見があった。 

 

Ｄ．考察 

 短期間で調査を行なったため、十分な回

収率には至らなかったが、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、その一方、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」

の必要性が半数の回答者より寄せられた

ことは重要と思われる。理想的には小児科

側においてトランジションを準備するた

めの多職種チームが存在し、準備がある段

階に到達した時期にAYA世代支援チームが

小児科側チームと協働しながら、トランジ

ションプログラムのステップを順次進め

ていける体制を整備することにより、より

円滑な成人医療への移行が可能となるか

もしれない。 

 

Ｅ．結論 

多職種から構成されるAYA世代がん支援

チームを対象にCCSの成人移行支援に関す

る探索的調査を行い、支援チームの有する

機能 の多くは移行支援にも活用できる

可能性が示唆された。 

 

Ｆ．健康危険情報 

該当する情報なし。 
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2) Tatsuji Mino, Tetsumi Yoshida, Ren 
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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 

 

研究分担者 菅家 智史 

福島県立医科大学医学部地域・家庭医療学講座講師／総合内科・総合診療医センター 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

研究の目的 

小児・AYA がん経験者は身体的晩期合併症や心理

的・社会的問題を抱えるリスクが高いことが示さ

れており、治療終了後の長期健康管理の継続が推

奨される。しかし、がん治療を提供した医師によ

るフォローアップの限界、他診療科との連携の困

難さ、医療費の発生や遠距離での通院の負担、患

者の進学・就職・転居などライフステージ変化に

よる受診中断など長期健康管理における課題が指

摘されている。これらへの対策の一つとして、患

者の生活圏の地域医療従事者の関与が期待されて

いるが、これまで我が国では有効なモデルが提示

されていない。効果的な連携・ケアの移行を行う

ためにどのようなシステム構築が求められるのか

を探索するため、新たなシステムを構築する過程

で得られる知見を集約し各地域に合わせた連携モ

デル構築の基盤とする。 

 

研究結果の概要 

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

を構築するための準備として、福島県立医科大学

附属病院における体制準備を行った。 

 

研究の実施経過 

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。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。 

 

研究成果の刊行に関する一覧表：なし 

 

研究成果による知的財産権の出願・取得状況：な

し 

 

研究により得られた成果の今後の活用・提供：令

和 6年度には対象者の住まい・職域に近い総合診

療医を紹介するプロジェクトを福島県立医科大学

附属病院で開設し、実際に紹介事例を積み重ね

る。この過程で得られた知見をもとにモデル構築

をすすめ、学術発表する予定である。 

 

 

  

研究の要旨 
小児・AYA がん経験者は身体的晩期合併症や心理的・社会的問題を抱えるリスクが高い

ことが示されており、治療終了後の長期健康管理の継続が推奨されており、患者の生活

圏の地域医療従事者の関与が期待されているが、これまで我が国では有効なモデルが提

示されていない。効果的な連携・ケアの移行を行うためにどのようなシステム構築が求

められるのかを探索するた 
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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 

 

分担研究者 兵庫県立大学 丸 光惠 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

研究の目的 

本研究は、専門職が成人医療へ移行又は移行を見

据えた 15 歳以上の小児がん経験者（childhood 

cancer survivor 以下 CCS）の課題についての認

識を明らかにすることを第一の目的とした。また

第二の目的を、米国で開発された Six Core 

Elements of Health Care Transitionのセルフケ

ア評価リストが、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

することとした。 

 

研究結果の概要 

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携わっている、

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 調査を行った。 

 

研究の実施経過 

倫理審査承認日から 2024 年 3 月までに 9 名の対

象者のインタビューを終了し、現在も進行中であ

る。また参考意見として患者支援団体のソーシャ

ルワーカーのインタビューも実施している。 

 

結果①AYA 世代の CCS に対する支援・医療の実際

について：対象者の背景：AYA 世代の CCS を診療し

ている医療者は、がん診療拠点病院（都道府県が

ん診療連携拠点病院を含む）に所属している者が

多かった。またがんゲノム医療拠点病院に指定さ

れていた。移行期医療支援センターが併設されて

いる機関はなかった。診療・支援形態は、多職種

チームによって入院・外来患者を網羅的にスクリ

ーニングし、支援ニーズを特定している医療機関

や、専門外来を設け小児がん拠点病院等から紹介

される患者を診療するものなど、多様であった。

診療している患者数は年間 10名以上で、血液腫瘍、

骨腫瘍、脳腫瘍など多彩であったが、いずれも継

続的な観察や治療を必要とする晩期合併症を有し

ている比較的重症度の高い患者を診療していた。 

 

結果②セルフケア評価リストの臨床応用性につい

て：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、知的障碍や認知面の問題、重度の身体障

研究要旨 
専門職へのインタビューを実施し、成人医療へ移行した小児がん経験者の診療・支援の

実際と、課題について把握すると共に、当事者がどのような支援ニーズを有しているか

を把握する為のセルフケア評価リストの臨床応用性について検討した。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。またセルフケア評価リストの臨床応用性は社会生活を営める

身体・認知機能を有する CCS に限られる可能性がある。 
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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。AYA 世代の CCS の課題に関する意

見として、特に知的・身体的な後遺症・晩期合併

症に対する地域リソースの不足や、既存の支援制

度でカバーしきれていない問題の存在と共に、親

子関係や家族への支援の必要性が述べられた。成

人医療側から移行支援の質評価について、小児の

医療機関へフィードバックしているケースは少な

かった。また移行した時点の評価のみではなく、

移行プロセスを評価する指標も作成し、小児医療

機関と移行プロセスを共有するべきとの意見があ

った。インタビューは AYA 世代の CCS に関する課

題の内容が飽和するまでを目標に対象者を追加す

る予定である。 

 

研究成果の刊行に関する一覧表：無 

 

研究成果による知的財産権の出願・取得状況：無 

 

研究により得られた成果の今後の活用・提供：

AYA 世代となった CCS は病状が多様であり、年齢

を重ねるごとに晩期合併症や将来的に必要となる

治療が変化する事から、既存の医療・サービスリ

ソースをつなぎ、効率的・効果的に支援ニーズを

満たす必要がある。そのためには小児から成人医

療へと医療の場を移行する際に、これまでの支援

を評価するだけでなく、その時々の支援ニーズを

適切に把握する事が求められている。本研究で臨

床応用性について検討しているセルフケア評価リ

ストはその一助となる可能性がある。 
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地域の小児・AYA 世代がんの長期的健康管理に関するネットワーク構築の検討 

 

研究分担者 鈴木 直 聖マリアンナ医科大学・医学部・主任教授 

 

  

 

  

 

  

 



令和 6 年度厚生労働省科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業）小児・AYA 世代のがん経験者の健康アウトカムの改善および根

治困難ながんと診断された AYA 世代の患者・家族の生活の質の向上に資する研究（23EA1017） 
総括研究報告書 添付資料 

 

 36 

  

  



令和 6 年度厚生労働省科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業）小児・AYA 世代のがん経験者の健康アウトカムの改善および根

治困難ながんと診断された AYA 世代の患者・家族の生活の質の向上に資する研究（23EA1017） 
総括研究報告書 添付資料 

 

 37 

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 

 

研究分担者 中田 佳世 大阪国際がんセンター がん対策センター 政策情報部 部長補佐  

 

研究要旨 

【目的】人口動態統計によると、わが国では毎年約 2000 人の AYA 世代（15–39 歳）ががんで死亡し

ているが、この世代は小児慢性特定疾病医療費助成制度と介護保険との狭間にあって医療や療養の

経済的な負担が大きいと想定される。そこで、根治困難なことが予想される、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とした。 

【方法】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とした。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。 

【結果】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。 

【考察】遠隔転移を持つ AYA 世代のがん患者は年間当たり約 1600 人発生しており、2 年生存率は

54.0%だった。今後、これらの患者と家族が尊厳を持ち安心して生活を続けるためにはどのような支

援が必要かを調査し、支援策につなげる必要がある。 

 

Ａ．研究目的 

 人口動態統計によると、わが国では毎年約

2000人の AYA 世代（15–39 歳）ががんで死亡して

おり、うち約 3割が在宅死亡している。しかし、

この世代は小児慢性特定疾病医療費助成制度と介

護保険との狭間にあって医療や療養の経済的な負

担が大きいと想定される。支援策を考える上で必

要な、根治困難ながんと診断される AYA 世代患者

の数やがんの種類、予後も明らかではない。そこ

で、根治困難なことが予想される、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とした。 

 

Ｂ．研究方法 

1．データと対象 

【分析データ】全国がん登録データ 

【対象者】 

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とした。 

死亡情報のみ、 白血病・悪性リンパ腫、上皮内

がん、進展度不明の症例を除外した。 

2．分類・解析方法 

【がん種の分類】国際疾病分類腫瘍学第 3版の局

在と形態コードを用い、国際 AYA がん分類（AYA 

Site Recode 2020 Revision)を用いて分類した。 
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【解析指標】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）、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

ゴリー別の生存率解析（2016年診断症例のみ、2

年実測生存率）を Kaplan-Meier法にて算出し

た。 

（倫理面への配慮） 

国立がん研究センターの倫理審査委員会の承認を

得ている（承認番号：2019–214）。なお、本資料

は、がん登録等の推進に関する法律に基づき情報

の提供を受け、独自に作成・加工したものであ

る。 

Ｃ．研究結果 

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 4,962 人（9.9%）だった

（表１）。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）、遠隔転移ありの患者

の 85％は薬物療法を受けていた（表 1）。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）にあり、男性の方が遠隔転

移と診断されやすく、経年的には減少傾向にあ

り、拠点病院で多く診断されていることが分かっ

た（表 2）。転移をもつ全悪性固形腫瘍患者の 2

年生存率は 54.0%（図）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（表

3）。 

Ｄ．考察 

全国がん登録データを用い、AYA 世代における進

行がん患者の数および予後について検討した。

AYA 世代では年間当たり、約 1600 例が遠隔転移

がんと診断され、大腸がんの患者が多く、全悪性

固形腫瘍患者の 2年生存率は 54.0%だった。 

同全国がん登録データより、小児（0－14 歳）で

遠隔転移と診断されたがん患者の数を算出する

と、年間当たり約 174 例（17.6%）で、神経芽腫

の患者が多く（約 71 例、全神経芽腫患者の

40.7％）、遠隔転移をもつ全悪性固形腫瘍患者の

2年生存率は 82%だった。 

e-Statの全国がん登録の集計表（2016‐2018

年）および全国がん罹患モニタリング集計 2009-

11 年生存率集計より、遠隔転移を持つ全年齢の

全固形がん患者（悪性リンパ腫を含む）の数は年

間当たり約 173500 例（白血病を除く全がん患者

の 20.7%）で、肺がんの患者が多く（約 44000

例）、2年相対生存率は約 35％だった。 

これらのデータと比較すると、AYA 世代における

遠隔転移をもつがん患者の割合（9.9%）は、小児

より多いが、全年齢と比べると少なく、2年生存

率（54.0%）は小児より悪く、全年齢よりは良好

であった。また、遠隔転移をもつがん患者のう

ち、AYA 世代の占める割合は約 0.9％であった。 

第 4期がん対策推進基本計画では、全体目標とし

て、「誰一人取り残さないがん対策を推進し、全

ての国民とがんの克服を目指す。」とされ、個別

目標として、「科学的根拠に基づくがん予防・が

ん検診の充実」、「患者本位で持続可能ながん医療

の提供」、「がんとともに尊厳を持って安心して暮

らせる社会の構築」が挙げられている。 

本研究のがん種別の検討では、AYA 世代では遠隔

転移と診断される大腸がんの患者が多く、肺がん

が他のがん種に比べて遠隔転移と診断されやすか

った。AYA 世代は大腸がん・肺がん検診の対象年

齢ではないが、早期診断されるよう、症状出現時

には早期に受診することや、かかりつけ医への啓

発が必要かもしれない。また、遠隔転移をもつ胃

がんの患者の 2年生存率が 23.2%と低かった。

AYA 世代において、遠隔転移ありの胃がん患者の

生存率が低い傾向は、米国の SEERの報告（5年

生存率 4.3％、J. K. Sheth Bhutada, Cancer 

Epidemiol Biomarkers Prev 2022）と同様であっ
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た。院内がん登録（2014‐2015年診断、

https://hbcr-survival.ganjoho.jp/）の胃がん

患者のⅣ期の年齢別 2 年実測生存率は、40 歳未

満：23.0％、40 歳代：22.1％、50 歳代：

24.3％、60 歳代：23.1％、70 歳代：17.7％、80

歳代：7.2％と全ての年齢で低く、大阪府がん登

録を用いた報告でも、2001年以降遠隔転移をも

つ胃がん患者の生存率の改善は乏しい（Saito 

MK, Cancer Epidemiol 2022）。胃がんについては

全年齢を通じ、早期診断、およびⅣ期に対する新

たな治療の開発が望まれる。 

遠隔転移を持つ AYA 世代の患者の多くは、他の年

代同様、腫瘍そのものによる苦痛や治療による副

作用が多いことが想定されるが、この世代（18-

39 歳）においては、小児慢性特定疾病医療費助

成制度（18 歳未満）、介護保険（40 歳以上）の対

象年齢外であり、医療や在宅介護の費用助成を受

けることができない。今後、これらの患者と家族

が尊厳を持ち安心して生活を続けるためにはどの

ような支援が必要かを調査し、支援策につなげる

必要がある。 

本研究の強みは、全国がん登録データを用いたこ

とにより、47都道府県の全ての病院および指定

診療所に基づく実数を初めて算出できた点であ

る。一方、本データからは再発患者や治療困難な

白血病・リンパ腫の患者を把握できない点、観察

期間が 2年間と短い点、収集項目が少なく、発症

から治療開始までの期間やゲノム情報、治療やケ

アの詳細情報がない点が限界として挙げられる。

今後はデータの集積を待つとともに、治療へのア

クセス状況や治療の詳細情報、ゲノム情報や再発

情報、緩和ケアの受療状況等を調査し、根治困難

な AYA 世代のがん患者の実態を明らかにしていく

必要がある。 

Ｅ．結論 

遠隔転移を持つ AYA 世代のがん患者は年間当たり

約 1600人発生しており、2年生存率は 54%だっ

た。今後、これらの患者と家族が尊厳を持ち安心

して生活を続けるためにはどのような支援が必要

かを調査し、支援策につなげる必要がある。 
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表1. AYA世代における遠隔転移あり・なしのがん患者の数と割合（15－39歳、2016-2018年） 

  

  遠隔転移あり   遠隔転移なし 

  N %   N % 

全悪性固形腫瘍 4962 9.9  44964 90.1 

がん種      

大腸 957 20.5  3713 79.5 

乳 646 5.7  10659 94.3 

胃 636 28.0  1636 72.0 

肺 597 43.8  767 56.2 

精巣 294 10.3  2555 89.7 

肉腫 276 13.9  1715 86.1 

子宮頸 225 4.2  5146 95.8 

膵臓 178 32.8  365 67.2 

甲状腺 132 1.9  6705 98.1 

卵巣 125 5.9  1980 94.1 

子宮体部 105 5.4  1853 94.6 

その他 791 9.1  7870 90.9 

性別      

男 2170 14.7  12544 85.3 

女 2792 7.9  32420 92.1 

年齢      

15－29 歳 1027 9.9  9309 90.1 

30－39 歳 3935 9.9  35655 90.1 

診断年      

2016 1742 10.3  15156 89.7 

2017 1664 10.0  14956 90.0 

2018 1556 9.5  14852 90.5 

治療＊      

手術 1971  39.7   40476  90.0  

放射線 702  14.2   7662  17.0  

薬物療法 4199  84.6   19961  44.4  

治療・診断施設      

 がん拠点病院 （406施設） 3678 11.0  29633 89.0 

 拠点病院以外 1284 7.7   15331 92.3 

*パーセンテージの分母は、転移あり群、なし群の総数 
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表 2. AYA 世代における遠隔転移ありと診断される要因（オッズ比、15－39 歳、2016-2018 年） 

 

 

  

  単変量解析   多変量解析 

        

  オッズ比 95% 信頼区間   調整オッズ比 95% 信頼区間 

がん種        

甲状腺 Reference  Reference 

肺 39.5 32.3 48.4  36.5 29.8 44.9 

膵臓 24.8 19.3 31.8  22.7 17.7 29.2 

胃 19.7 16.2 24.0  18.8 15.4 22.9 

大腸 13.1 10.9 15.8  12.8 10.6 15.4 

肉腫 8.2 6.6 10.1  7.2 5.8 8.9 

精巣 5.8 4.7 7.2  5.3 4.2 6.6 

乳 3.1 2.5 3.7  3.1 2.6 3.8 

卵巣 3.2 2.5 4.1  3.0 2.4 3.9 

子宮体部 2.9 2.2 3.7  2.8 2.1 3.6 

子宮頸 2.2 1.8 2.8  2.1 1.7 2.7 

その他 5.1 4.2 6.2  4.7 3.8 5.6 

性別        

男 Reference  Reference 

女 0.50 0.47 0.53  0.91 0.84 0.98 

年齢        

15－29 歳 Reference  Reference 

30－39 歳 1.00 0.93 1.08  0.91 0.84 0.98 

診断年        

2016 Reference  Reference 

2017 0.97 0.90 1.04  0.97 0.90 1.04 

2018 0.91 0.85 0.98  0.90 0.84 0.98 

治療・診断施設        

 がん拠点病院 

（406施設） 
Reference  Reference 

 拠点病院以外 1.48 1.39 1.58   1.41 1.32 1.52 
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表 3 AYA 世代における遠隔転移あり・なしのがん患者の 2年生存率 

 

 

 

  

  遠隔転移あり   遠隔転移なし 

        

  2 年生存率 95% 信頼区間   2 年生存率 95% 信頼区間 

全悪性固形腫瘍 54.0 51.7 56.4  96.2 95.9 96.5 

がん種        

胃 23.2 17.5 29.3  96.7 94.8 97.9 

子宮体部 33.3 18.2 49.3  97.7 96.2 98.6 

膵臓 36.8 25.5 48.1  90.0 81.7 94.7 

肉腫 52.4 42.4 61.4  93.8 91.5 95.5 

大腸 52.9 47.5 58.0  96.8 95.6 97.6 

卵巣 52.8 35.5 67.4  95.1 93.2 96.5 

子宮頸 53.9 42.1 64.4  95.8 94.8 96.7 

肺 59.2 52.2 65.4  95.7 92.3 97.6 

乳 78.0 72.0 82.8  98.3 97.9 98.7 

精巣 91.0 83.9 95.0  99.5 98.8 99.8 

甲状腺 97.6 84.3 99.7  99.7 99.4 99.9 

その他 39.1 33.2 44.9  90.2 89.0 91.3 

性別        

男 51.2 47.6 54.7  94.8 94.0 95.4 

女 56.3 53.1 59.3  96.8 96.5 97.1 

年齢        

15－29 歳 56.7 51.5 61.6  95.5 94.7 96.1 

30－39 歳 53.3 50.6 55.9  96.4 96.1 96.7 

治療・診断施設        

 がん拠点病院 

（406施設） 
55.1 52.3 57.8  95.9 95.5 96.2 

 拠点病院以外 51.2 46.5 55.7   97.0 96.5 97.4 



令和 6 年度厚生労働省科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業）小児・AYA 世代のがん経験者の健康アウトカムの改善および根治困難

ながんと診断された AYA 世代の患者・家族の生活の質の向上に資する研究（23EA1017） 
総括研究報告書 添付資料 

 

 44 

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 

 

 

分担研究者 多田 雄真 

大阪府立病院機構大阪国際がんセンター/血液内科・AYA 世代サポートチーム/診療主任 

 

 

 
研究の目的： 

AYA 世代がんの予後は以前より改善傾向にあり、

国立がんセンターの調査でも 10年生存率は AYA

世代がん全体で 80%以上と良好な一方で、消化器

がんや肺がんなど一部のがん種では予後が依然と

して不良であり (がん情報サービス がんの統計

2023; 

https://ganjoho.jp/public/qa_links/report/st

atistics/2023_jp.html)、年間 2,000名程度の

AYA 世代ががんで死亡している。本邦の AYA 世代

は世代ごとに傾向はあるものの、概ね 6割程度は

病状が進んで通院が難しくなった際の療養先とし

て自宅をあげている (Hirano H, et al. J Pain 

Symptom Manage. 2019)。40 歳以上でがん終末期

を迎えた場合、介護保険の第 2号被保険者となる

が、40 歳未満では制度上の対象とならず、介護保

険に準ずる費用助成が約 10%強の自治体で整備さ

れているのみで地域間格差が存在し (畑中ら. 

AYA がんの医療と支援. 2022)、均てん化が必要な

状況である。 

今回の終末期小児・AYA 世代がん患者を対象とし

た在宅療養生活支援事業の実態調査は全国の先進

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ことで、将来的な全国一律の

制度設計における重要な一助となることを目的と

する。 

 

研究結果の概要：  

有効回答数は 28 (大阪府、22市、4町、1村) 

で、未回答の 11市、5町では自治体のホームペー

ジ調査でいずれも制度未整備であることが確認で

きた。政令指定都市では 2市中 1市で令和 5年度

より制度施行、中核市では 7市すべてで制度未整

備であった。その他の 34自治体のうち、3自治体

で令和 2年、4年、5年から制度を実施されてお

り、大阪府下全体では 4/43=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自治体の制度状況として、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。対象者の年齢は上

限が 4自治体とも 40 歳未満、下限が 3自治体は

満 18 歳以上としており、1自治体では年齢下限を

設けておらず小児も対象となっていた。対象者の

条件としては概ね、「介護保険の第 2号被保険者

が、がんにより介護保険サービスを利用できる状

態」と同等である、と医師が判断した方で、他の

制度において同等の助成又は給付を受けることが

出来ない者とする自治体が多かった。対象となる

経費は身体介護や生活援助、通院など乗降介助、

訪問入浴・介護などが主で、訪問・通所リハビリ

は対象とならない自治体が多かった。福祉用具貸

与・購入費用については、車椅子や特殊寝台、床

ずれ防止用具、体位変換機、手すり、歩行器、移

動用リフト、自動排泄処理装置、腰掛便座、入浴

補助用具、簡易浴槽、歩行補助づえなどが広く対

象となる一方で、福祉用具の搬入・搬出にかかる

費用や各種消耗品の購入費用、スロープの設置費

用などは対象とならない自治体が多かった。対象

となる事業所の指定は行わない自治体が 3、指定

を行っている自治体が 1あった。助成の割合はい

ずれも 9割で、上限額もおよそ 60,000円と差は

少なかった。支払い形式はいずれも事前申請を要

する償還払い (利用者が事業者に一旦全額を支払

い、追って助成金が交付される) であり、経済毒

性など金銭面での課題の多い AYA 世代にとって利

用障壁となる可能性が示唆された。申請に必要な

書類としては主治医の意見書が主だった。 

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。

年齢は 20 歳代 1名、30 歳代 2名で、原疾患は脳

腫瘍 2名、乳がん 1名、利用期間は 1か月、2ヵ

月、12ヵ月と 1名を除きこの世代の終末期患者の

非常に限られた予後が推察された。平均助成額は

自治体ごとに 19,500円/月、23,686円/月だっ

た。在宅介護サービスとしては訪問入浴が 1 件、

福祉用具貸与・購入費用としては特殊寝台が 2

件、車いす・手すり・点滴スタンドがそれぞれ 1

件だった。 

 

研究の実施経過：都道府県ならびに地方自治体に

は小児・AYA 世代がん患者への在宅療養生活支援

事業についてのアンケート調査を Google formも

しくは書面で行う。また都道府県には小児・AYA
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世代の長期的健康管理に関わる支援状況につい

て、がん対策推進協議会や各都道府県の第 4期が

ん対策基本計画、がん・生殖医療ネットワークの

整備状況などを中心にアンケートを実施する。令

和 5年度は 6年度以降の調査に向けた validation

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。大

阪府がん診療連携協議会小児・AYA 部会を介して

大阪府健康づくり課に依頼し、令和 5年 10 月下

旬から 11 月にかけて、大阪府から各自治体にア

ンケート協力を依頼いただいた。12月にアンケー

ト結果の集積・解析を行い、令和 6年 2月の厚労

科研清水班班会議ならびに同年 5 月の AYA がんの

医療と支援のあり方研究会学術集会にて研究発表

を行った。 

 

 

研究成果の刊行に関する一覧表：なし 

 

研究成果による知的財産権の出願・取得状況：な

し 

 

研究により得られた成果の今後の活用・提供：令

和 5年度の大阪府での調査結果を受けて、アンケ

ート調査の内容を改善し、令和 6年度は厚生労働

省がん・疾病対策課に協力を依頼し、全国 47都

道府県、1718市町村 (792市、743町、183村) 

を対象とした実態調査を行い、将来的な全国一律

の制度設計の礎となるデータを収集する予定。 
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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 

 

研究分担者 小島 勇貴 

国立がん研究センター中央病院 腫瘍内科 医員 

 

 

A. 研究目的 

わが国では、年間約 100万人ががんに罹患し、

このうち、15-39 歳の思春期・若年世代である AYA

世代の罹患数は年間 3万人であり、70 歳代の年間

35 万人と比べると極めて少ない(2018 年厚労省全

国がん登録)。AYA 世代は就学、就労、結婚、出産

等のライフイベントを経験する年代にあたり、が

んの療養中に個々に異なる身体的問題、精神心理

的問題及び社会的問題を経験する。そのため患者

のライフステージに応じた個別性の高いがん対策

を講じる必要がある。 

がん治療を受ける際に治療費や生活に対する

支援制度があるが、支援制度は年代別に異なる。

根治不能ながん終末期患者に対する介護保険制度

は 40 歳以上が対象であり、AYA 世代がん患者が在

宅サービスを利用する際は全額自己負担となる。

18歳未満の小児がん患者には小児慢性特定疾病医

療費助成制度により医療費の自己負担の助成が対

象となる。一方で、AYA 世代の患者においては、一

部の地域において医療費負担の助成する制度を設

けているが一部の自治体に限られており、全ての

AYA がん患者は助成が受けられないのが現状であ

る。AYA がん患者は支援制度のはざま世代とも呼

ばれており、進行したがんに罹患した AYA 世代が

ん患者においては、自宅で療養するための在宅サ

ービスを十分に受けられていない可能性が考えら

れる。AYA 世代のがん患者は終末期を過ごす場所

として在宅療法を希望する割合は多い。本研究で

は、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とする。 

B. 研究方法 

本研究に同意された 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。患者背景、治療歴、

全身状態を診療録から患者の基本情報を収集する。

また、在宅医療機関に在宅医療に関する調査を行

う。アンケート調査および患者情報から AYA 世代

がん患者の在宅サービスのニーズと実態を評価す

る。 

C. 研究成果 研究計画中 

D. 考察 解析後に記載 

E. 結論 解析後に記載 

F. 健康危険情報 なし 

G. 研究発表 

1. 論文発表 なし 

2. 学会発表 なし 

3. 政策提言 なし 

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む。） 

1. 特許取得 なし 

2. 実用新案登録 なし 

3. その他 なし 

研究要旨 

治療期・終末期の AYA 世代のがん患者を対象とした生活や療養に関するニーズを調査するための研

究計画を行った。AYA 世代のがん患者は小児や成人がん患者と比較してがん医療への社会保障の差

があり、在宅サービスの導入へ影響している可能性が示唆された。現在、多機関共同観察研究とし

て調査を計画している。 
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AYA 世代がん患者・家族の在宅療養に関する研究 

 

研究分担者 川崎 優子 兵庫県立大学 看護学部 教授 

 

研究要旨 本研究では，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， A市の訪問看護ステーションを対象に調査を実施した．結果，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ており，これらの課題を解決するための方策整備が必要であ

る． 

A. 研究目的 

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 A市の訪問看護ステ

ーションを利用している 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． 

B. 研究方法 

1．研究対象：A市の訪問看護ステーショ

ンに所属し，AYA 世代のがん患者の訪問看

護に 1年以上携わる看護師． 

2．調査期間： 2023年 10 月 20 日～11 月

20 日．  

3．実施方法：A市の訪問看護ステーショ

ン 273か所の施設長に調査依頼用紙を送付

し，AYA 世代のがん患者の訪問看護に 1年

以上携わる看護師への配布を依頼した．  

4.調査内容：①事業所の概要，②AYA 世代

がん患者の利用状況，③在宅療養中の AYA

世代がん患者・家族が抱える課題，④AYA

世代がん患者の在宅療養支援における改善

の必要性，⑤AYA 世代がん患者・家族への

支援に関わる課題． 

5.分析方法：基本情報は単純集計を行い，

項目間比較を行った．また，自由記載内容

は内容分析の手法を用いて分析した. 

（倫理面への配慮） 

兵庫県立大学看護学部・地域ケア開発研

究所研究倫理委員会の承認（2023F10）

後，研究協力者への調査依頼を書面に実施

し，研究協力について自発的に回答のあっ

た訪問看護師を研究対象者とした. 

C. 研究結果 

A市の訪問看護ステーション 273か所の

うち，36カ所から回答を得た（回収率

13.2%）．訪問看護従事者数の平均は

7,4±11.3人．利用者数（がん患者のみ）

5,2±6人であった．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，心理支援であった．詳細は，図 1に

示すとおりである． 

1.在宅療養中の AYA 世代がん患者・家族

が抱える課題 

AYA 世代がん患者が在宅療養中に抱えて

いることが多い課題は，倦怠感，不安・ス
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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． 

2. AYA 世代がん患者の在宅療養支援状況 

A市では，18 歳以上 40 歳未満のターミ

ナル期（末期）のがん患者の方が住み慣れ

た生活の場で安心して自分らしい生活が過

ごせるよう，患者とその家族の負担を軽減

するため，在宅サービス利用料の一部を助

成(償還払)している．この支援事業の利用

回数としては，週 1 回が 5名，週 2回が 1

名，週 3 回が 1名，週 4 回以上が 1名と少

ない状況であった． 

3. AYA 世代がん患者・家族への支援に関

わる課題 

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は，病院から在宅への

移行のタイミング，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． 

 

D. 考察 

本研究では，A市の訪問看護ステーショ

ンを対象に調査を実施した結果，AYA 世代

のがん患者・家族が抱えている課題は，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

の喪失など多義にわたるものの，支援事業

の利用回数は少ない状況であった．これ

は，AYA 世代がん患者の 31%は不安やうつ

病の症状が出現した(McCarthy MC,2016），

不安や倦怠感などに対する不安を求めた人

は 43%（Neves MC,2023）という報告にあ

るように，課題を抱えていても適切な支援

に繋がっていない現状であることが推察で

きる． 

 

E. 結論 

在宅療養中の AYA 世代がん患者・家族の

在宅療養支援では，病院から在宅への移行

調整における課題や支援サービスや情報の

不足などの課題があることが確認された．

今後は，これらの課題を解決するための方

策整備を検討していく予定である．
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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 

 

分担研究者 森 雅紀 

 

聖隷三方原病院 緩和支持治療科 部長 

 
研究の目的：他の世代と比べて AYA 世代における

終末期についての話し合い（ End of life 

discussion: EOLd）の実態を探索すること。 

 

研究結果の概要： 

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った。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人の主介護者が対象になった（うち 20-

39 歳の AYA 世代のがん患者は 268 人）。AYA 世代

（20-39 歳）、40-64 歳、65 歳以上の患者に関する

回答者の続柄は、それぞれ親、配偶者、子が最多で

あった。概して AYA 世代では、患者・家族の予後認

識が低く、自宅療養の希望が多く、最期の療養場所

についての話し合いも多かったが、医療・療養の希

望について書面を作成する割合は低かった。また、

AYA 世代では、より多くの遺族が心残りや後悔を抱

えており（半数以上）、遺族の支援ニーズも高いこ

とが示唆された。 

より具体的には以下の結果が示された。 

• 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。 

• 治癒やがん治療に関しては、AYA 世代では壮年

世代と比べて治癒不能の話がされた割合やがん

治療の内容はあまり変わらなかった。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

由として、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。 

• また、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。AYA 世

代の患者では蘇生や療養場所等の医療・療養の

希望についての書面を作成していない割合が多

く、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）。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、家族・医師間で

の蘇生についての話し合った割合はあまり差が

なく 5割前後で行われていた。 

• 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。 

 

研究の実施経過：2023 年度の前半は研究班全体の

中での本分担研究の位置づけを確認し、該当する

データセットを同定し、素解析を行った。後半は、

解析結果の解釈を考察するとともに、さらなる重

要課題の検討を行った。 

 

研究成果の刊行に関する一覧表： なし 

 

研究成果による知的財産権の出願・取得状況：  

なし 

 

研究により得られた成果の今後の活用・提供： 

素解析により、EOLdや EOLdに関連する項目の年

齢層別の差が同定された。今後は、より詳細な解

析を通じて、AYA 世代における終末期の質

Quality of death and dying、遺族の抑うつと悲

嘆、介護ケアの活用とともに、予後認識と EOLd

の関連についても探索する。これらの知見をもと

に、AYA 世代の患者・家族における必要な介護ケ

アやコミュニケーションの在り方や、最期まで生

活の質を保つことを支援する方法について検討す

る。 
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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 

 

研究分担者 

国立研究開発法人国立がん研究センター東病院 坂本はと恵 

 

研究要旨 

これまで国内で実施されてきた先行研究では、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した研究はほとんど見受けられない。 

本研究では、現状と課題の把握と新たな制度設計検討の基礎資料とすることを目的に、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。 

令和 5年度は、がん診療連携拠点病院・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。 

  

A．研究目的 

AYA 世代の患者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)。また、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。 

一方で、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

態は明らかにされていない。 

こうした現状を踏まえ本研究では、今後の相談支

援や制度設計のあり方の基礎情報とすることを目

的に、全国のがん診療連携拠点病院ならびに小児

がん拠点病院のがん相談支援センターを対象とし

た実態調査を行うこととした。 

 

B．研究方法 

全国のがん診療連携拠点病院、小児がん拠点病院

ならびに小児がん中央機関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た

めに調査方法、項目の検討等を行った。尚、調査

項目に関しては並行して実施予定である患者団体

を対象とした実態調査と共通項目を設定し、医療

機関と医療機関外それぞれの機関の相談支援の特

性を比較検討が可能なものとなるよう協議を行っ

た。 

C．研究結果 

 下記の構成で実態調査を行う予定である。 

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（医療ソーシャル

ワーカー（MSW、看護師）を対象とする。 

2）実施期間 

 国立がん研究センター東病院倫理審査委員会承

認後～令和 7年 3 月 31 日まで（分析期間含む） 

3）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。 

4）調査手順 

 調査対象施設のがん相談支援センター責任者に

調査依頼を送付する。責任者に送付する資料に

は、責任者用回答入力用ＱＲコード 1部と、相談

支援業務の実務者（MSWおよび看護師）回答用Ｑ

Ｒコード 5部を封入する。なお、当該部署に所属

する実務者が 5名以上の場合は、回答用 QRコー

ドをコピーし配布いただくよう依頼する。 

5）調査項目 

①基本属性 

a)回答者の基礎資格 

b)施設が所在する都道府県・市区町村 

c)施設が所在する市区町村における、在宅ターミ

ナルケア支援事業等の支援資源の実施状況 

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
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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し、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 

③調査項目①－c)に関する情報収集方法ならびに

院内での周知方法 

④フォーカスグループインタビューの協力意向確

認（協力可能である回答者には「所属施設、氏

名、電話番号、メールアドレスの連絡先」の個人

情報を収集する） 

 

D．考察 

先行研究では、がん診療連携拠点病院ならびに小

児がん拠点病院、小児がん中央機関のがん専門相

談員を対象とした実態調査ではＡＹＡ世代への相

談支援実績は年間 10名以下と限定されているこ

と、また主たる相談内容は生殖機能・妊孕性温存

や、アピアランスケアと限定的であったことが明

らかにされている。 

 本研究において、調査対象を進行・再発の AYA

世代がん患者の相談支援と限定することにより、

経験値のある相談員はさらに限定されることが予

測される。本研究では定量的な実態把握の補足目

的に、フォーカスグループインタビューを実施

し、量的・質的研究を統合しながら分析を行う予

定である。 

 

E．結論 

小児・AYA 世代がん患者の臨床上の課題として、

単一医療機関で診療を受けるとは限らず、継続的

な相談支援の提供や支援資源の情報提供が限定さ

れている可能性がある。 

本研究においては、患者支援団体にも共通項目で

の実態調査を行い、仕組みや制度のはざまにある

患者・家族のニーズと課題抽出を行い、今後の相

談支援や制度設計のあり方の基礎資料とする。 

 

F．健康危険情報 

 特記すべき問題なし。 

 

G．研究発表 

なし。 

 

H．知的財産権の出願・登録状況 

1．特許取得 

該当なし。 

2．実用新案登録 

該当なし。 

3．その他 

特記すべきことなし。 
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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 

 

研究分担者 桜井なおみ キャンサー・ソリューションズ株式会社 

 

研究要旨  

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、進行・再発がんと診断される 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素案を検討する。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）などを検討した。 

 

A．研究目的 

AYA 世代の患者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、進行・再発がんと診断される

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素案を検討する。 

B．研究方法 

AYA 世代の進行・再発がん患者・家族の相談支援

を受けていると想定される医療機関外の患者団体

を対象に、現状、並びに、インタビュー調査を行

うための方法などを検討した。 

C．研究結果 

 地域の患者会活動においても、治癒困難な状況

となった AYA 世代がん患者の相談は希少である。

特に、生や死に関する話題などは、日ごろの相談

支援の中では、直接具体的な相談として入るとい

うよりはむしろ、生き方や死に方、平均年齢より

も早く亡くならなければならないという不条理さ

や孤独感といった大きなテーマで受けることが多

いと考えられる。そのため、量的な調査を行って

も「声」として拾い上げることは困難である。ま

た、AYA 世代がん患者支援団体のつながり方の特

徴としても、イベントや勉強会などを通じた交流

が多く、「治癒困難」となった患者、家族の相談

を受け入れられているのか、実態は不明である。 

そこで、医療機関外で患者相談を受けていると見

込まれる患者団体（一般社団法人 AYA がんの医療

と支援のあり方研究会に所属している患者団体、

並びに、一般社団法人全国がん患者団体連合会加

盟団体）を対象に、「根治困難ながんと診断され

た AYA 世代」患者の相談経験、並びに、相談概

要、困難さの 3点を軸に、ＷＥＢ調査を行う。そ

の後、回答者の中から、AYA 世代、並びに、当該

相談経験を有するがん患者団体を対象に、回答結

果に戻づいたヒアリングを行い、現状を把握す

る。 

調査票（案）は以下のような仕様を想定する。詳

細は別添１を参考に掲載する。 

①患者会の名前や活動概要（団体名称や対象疾

患、年齢、会員数など） 

②医療機関外で実施している活動概要（個別相談

／電話、対面、オンライン）、情報交換会・交流

会（対面、オンライン）、勉強会（対面、オンラ

イン）、会報発行、イベント開催など 

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

族に対し、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 

実際に相談支援を受けた経験がある団体は少ない

ことのほか、「在宅療養」に必要な制度や費用な

どについての知識差はかなり大きいことが想定さ

れため、調査票⑤の自由回答記述が重要になる。

既に AYA 世代在宅療養に関する条例がある都道府

県と無い都道府県によっても差がある可能性もあ

り、ヒアリングをする際には、考慮したい。 

2023年 6 月にシカゴで開催された ASCO年次総会



令和 6 年度厚生労働省科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業）小児・AYA 世代のがん経験者の健康アウトカムの改善および根治困難

ながんと診断された AYA 世代の患者・家族の生活の質の向上に資する研究（23EA1017） 
総括研究報告書 添付資料 
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（American Society of Clinical Oncology 

Annual Meeting）においても AYA 世代脳腫瘍患者

やホジキンリンパ腫における新薬開発や血液疾患

における長期フォローアップの課題などが取り上

げられている。治療方法の開発において部位別の

進捗差なども生じてきており、健康格差の是正な

ど SDGsの視点も世界的話題である。求められる

治療からこぼれ落ちる患者やその家族、友人たち

が、後悔のない人生を全うできる社会環境づくり

のありようについて、優れた社会保障制度を有す

る我が国から発信することの意味は高い。 

 

E．結論 

仲間の看取り体験はあっても、制度なども関わる

「在宅療養に関する相談」については、支援する

側もされる側も経験値が少ないことが想定され、

別途、医療機関側で行う調査の結果を比較し、だ

れ一人取り残すことのない、最適な相談支援体制

の提言を行いたい。 

 

F．健康危険情報 

 特記すべき問題なし。 

 

G．研究発表 

なし。 

 

H．知的財産権の出願・登録状況 

1．特許取得 

該当なし。 

2．実用新案登録 

該当なし。 

3．その他 

特記すべきことなし


