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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

テーマ毎に立案した各種調査研究を進めるとともに、関連研究班の取り組みと連携しなが

ら、最終年度の政策提言に向けて検討に向けて議論を行った。 
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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、がんの診断か

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を

有する。国の第 3 期がん対策推進基本計画に

は、AYA 世代のがんへ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 月に発出され

た「がん診療連携拠点病院等の整備に関する

指針」において、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および

支援を提供する施設と定めるとともに、地域

がん診療連携拠点病院等にはがん・生殖医療

ネットワークへの加入が義務付けられ、さら

に多職種による「AYA 世代支援チーム」の設置

が望ましいとの方針が示された。 

しかし、小児医療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

られる体制整備が求められている。 

なかでも、小児・AYA 世代のがん経験者の長期

的健康管理体制の整備、および根治困難な病

状にある AYA 世代の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負

担の軽減については、患者会・支援団体等か

らも要望があり、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に

おいて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。 

この点において、小児がんおよび造血幹細

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

理体制が整備されつつある。 

しかし、実際には成人年齢に達した CCS の

成人医療への移行の実態は明らかではない。

成人 CCS を対象としたインタビュー調査から

は、トランジションの必要性に対する認識不

足、成人医療への不安、情報不足、時間的・経

済的負担、治療歴や晩期障害に関する知識不
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足、晩期障害への不安、家族・学業・就労とい

った社会的環境や心理社会的側面に対するフ

ォローアップ体制の不備、さらには小児がん

経験者同士のつながりの希薄さといった阻害

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

いて構築された CCS の移行支援の実践モデル

では、小児・成人医療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）。 

さらに、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

の整合性を考慮しつつ、運用上の課題を検討

する必要がある。 

本年度は、初年度に引き続き、CCSの成人移

行に関する各種調査やツール開発、移行期医

療の実装研究を進めながら、小児・AYA 世代が

ん経験者の長期的健康管理に関する政策提言

に向けた課題の抽出を行った。 

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

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者が多い

が（Hirano, J Pain Symptom Manage. 2019）、

遺族調査からは、AYA 世代では終末期におけ

る不安や家族等への負担が、壮年期以降と比

べて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

市町村は一部にとどまり（畑中, AYA がんの

医療と支援 2022）、ケアへのアクセスや経済

的負担に関する地域格差の存在も指摘されて

いる。 

しかし、再発・進行がんを抱える AYA 世代

患者および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リ

ソースの利用実態は明らかでない。 

初年度には、全国がん登録を用いて、根治

困難ながんと診断された AYA 世代がん患者の

疫学的検討を行った。 

本年度は、都道府県別の患者数、自治体サ

ービスの利活用状況、患者・家族の生活や療

養に関するニーズ、がん相談員や患者会にお

ける在宅療養に関する相談支援の課題、終末

期における予後認識の有無や話し合いの実施

状況などの調査研究を行うとともに、家族介

護者のニーズを評価するツールとして CSNAT

（Carer Support Needs Assessment Tool）日

本語版の開発を行った。 

 

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） 

健康保険組合の保険請求データ（JMDC）を用

いて、①終末期の AYA 世代がん患者における

医療資源の利用状況、②若年性がん患者（AYA

世代および小児がん患者）のうち、がん治療

後に生存したサバイバーにおける心血管疾患

等の合併症の発生率、医療資源の利用実態、

ならびに保険制度からの離脱率などを明らか

にすることを目的とした。 

 

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
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田） 

CCS の小児がん治療施設から成人医療機関へ

の移行における好事例を抽出するために、Web

アンケート調査において「CCS の成人診療科

への移行事例あり」と回答した小児がん治療

施設を対象として、好事例の詳細および移行

先施設に関する紹介情報を収集した。さらに、

得られた情報をもとに、CCS を受け入れてい

る成人医療施設に対して Web 調査および Web

インタビュー調査を実施した。 

 

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） 

がん経験者における長期フォローアップのマ

ネジメントを行うにあたり、医療経済的な観

点から健診・検診事業に着目し、晩期合併症

の早期発見を目的とした事業の検討を開始し

た。 

具体的には、各自治体で実施されているがん

検診システムを小児がんサバイバーに応用し、

造血幹細胞移植症例など二次性悪性腫瘍の発

症ハイリスク群を対象とした健診を実施する

ことで、長期フォローアップを支援する事業

を企画・実施した。 

 

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） 

小児医療チームと成人医療チームが参加する

AYA 世代がん患者の支援チームを活用し、実

際の移行医療支援を試みることにより、その

持続可能性を担保するための課題を探索的に

検討した。 

具体的には、小児期に造血器腫瘍あるいは造

血幹細胞移植を必要とした難治性疾患を発症

し、その後に小児診療科から血液内科へ転科

した患者を対象として、LTFU外来への紹介を

行い、「移行期医療」の必要性に関するオリエ

ンテーションを実施するとともに、患者の理

解度および自立度の確認を行った。 

また、移行に際し特別な問題を有する事例に

ついては、小児診療科と成人診療科がともに

参加する AYA 世代がんキャンサーボードにお

いて課題を抽出し、対応策の検討を行う方針

とした。 

さらに、それぞれの患者の治療歴に応じて、

日本小児科学会移行支援委員会が公開してい

るガイドライン（2024年 12月 9 日追加掲載）

も参考にしながら、成人の循環器科・内分泌

科・婦人科・泌尿器科・精神科などへの対診を

実施した。 

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では、小児・AYA が

ん長期支援センターと総合内科・総合診療学

講座が協働し、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

者を対象に、県内の総合診療医ネットワーク

を活用した地域連携モデルの構築を試みた。 

I-6. 「移⾏⽀援達成度尺度開発」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、または移行を見据え

ている CCS の課題について、専門職の認識を

明らかにすること、ならびに米国 Got 

Transitionが開発した Six Core Elements of 

Health Care Transitionに含まれるセルフケ

ア評価リスト（SSA-YA）が、成人医療へ移行し

た CCS の移行評価やニーズ把握等において臨

床的に応用可能かを検証することを目的とし
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て、CCS に継続的かつ専門的に関わっている

医療専門職を対象に Key Informants 調査を

実施し、解析を行った。 

I-7. AYA支援地域ネットワークのモデル構築

（鈴木） 

既存のがん・生殖医療ネットワークを、AYA

世代のがん経験者に対する包括的支援の基盤

として活用することが可能ではないかという

仮説を立て、その実装における課題を抽出す

るため、全国の都道府県を対象に Web 調査を

実施した。 

I-8. 小児・AYA 世代がん患者の長期的健康管

理に関わる厚労科研研究班の合同班会議の開

催（清水） 

小児・AYA 世代のがん患者に対する長期的

な健康管理に関する政策提言を行うには、小

児がん領域における CCS の長期フォローアッ

プの取り組み、がん・生殖医療、さらに非がん

領域における移行期医療など、関連分野との

連携が不可欠である。 

このような背景を踏まえ、2025年3月1日、

以下の厚生労働科学研究に携わる研究班の班

長および班員に呼びかけ、合同班会議を開催

した。すなわち、国立成育医療研究センター

総合診療部・窪田満氏による難治性疾患政策

研究「小児期発症慢性疾患を有する全ての子

どもに対する成人移行支援の均てん化と移行

期医療支援センターとの連携に向けた調査研

究（23FC1054）」、同センター小児がんセンタ

ー・松本公一氏によるがん対策推進総合研究

「小児がん拠点病院等および成人診療科との

連携による長期フォローアップ体制の構築の

ための研究（23EA1014）」、および聖マリアン

ナ医科大学医学部産婦人科学・鈴木直氏によ

るがん対策推進総合研究「小児・AYA 世代がん

患者に対するがん・生殖医療における心理社

会的支援体制の構築と安全な長期検体保管体

制の構築を目指した研究―サバイバーシップ

向上を志向して（23EA1016）」である。 

当日の会議では、第 6 回 Global Adolescent 

and Young Adult Cancer Congressの参加報

告を行うとともに、各研究班の活動成果とそ

れぞれの移行期医療に関する取り組みについ

て情報を共有し、当研究班が 3 年目に予定し

ている小児・AYA 世代のがん患者の長期的な

健康管理のあり方に関するコンセンサス形成

に向けて、予備的な議論を実施した。 

 

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． 各都道府県における AYA 世代の進行が

ん患者の数に関する検討 (中田） 

国およびすべての自治体において支援制度を

整備するためには、具体的な患者数を明らか

にすることが不可欠である。 

本年度は、AYA 世代における進行がん患者に

着目し、全国がん登録データを用いて、初診

時に遠隔転移を有する患者の数を全国および

都道府県別に算出した。 

対象としたのは、2016 年から 2020 年の間に

15〜39 歳でがん（悪性腫瘍に限り、上皮内が

んは除く）と診断された患者のうち、初診時

に遠隔転移を有する悪性固形腫瘍の患者であ

る。なお、白血病、リンパ腫、上皮内がん、性

別不明、および死亡情報のみの症例は除外し

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） 

終末期における在宅療養支援事業の構築に向
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けた政策提言を行うため、各自治体における

制度の整備状況およびその利用実態を明らか

にすることを目的として、令和 6年 12月から

令和 7年 1月にかけて、全国 47都道府県およ

び 1,741市区町村（23特別区、20 政令指定都

市、62 中核市、1,636 その他の市町村）を対

象に、小児・AYA 世代のがん患者に対する在宅

療養支援事業の実施状況および利用状況に関

する実態調査を Web アンケート形式にて実施

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 世代のがん患者は、小児や成人のがん患

者と比較して、がん医療における社会保障に

差があり、それが在宅サービスの導入に影響

を与えている可能性がある。 

本研究では、治療期および終末期にある AYA

世代のがん患者を対象として、在宅サービス

に関するニーズと実態を調査することを目的

に、前向き観察研究を開始した。 

具体的には、本研究に同意した 15〜39 歳の

AYA 世代がん患者と、対照集団として設定し

た成人がん患者に対し、複数回のアンケート

調査を実施し、在宅サービスに対するニーズ

およびその利用実態を明らかにする。 

また、患者の背景、治療歴、全身状態に関する

基本情報を診療録から収集する。さらに、在

宅医療機関に対しても、在宅医療の提供状況

に関する調査を実施する。 

これらのアンケート調査および患者情報に基

づき、AYA 世代がん患者の在宅サービスに関

するニーズと実態を総合的に評価する。 

II-4. 進行・再発がん患者（AYA 世代含む）の

家族介護者に対する CSNAT（Carer Support 

Needs Assessment Tool）日本語版の信頼性と

妥当性の検討（川崎） 

介護者のケアサポートニーズを測定する尺度

として、**Carer Support Needs Assessment 

Tool（CSNAT）**がある。CSNATは、特に緩和

ケアに携わる家族介護者の支援ニーズを、直

接的かつ包括的に評価するために英国で開発

された尺度であり（Ewing et al., 2013b）、

家族介護者および看護師の双方の視点から、

臨床ケアにおける使用に適していると評価さ

れている（Ewing et al., 2013a, 2013b）。 

本年度は、CSNATを日本語に翻訳し、進行・再

発がん患者（AYA 世代を含む）の介護者を対象

として、その妥当性および信頼性を評価する

研究を計画した。 

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） 

国立がん研究センターにおける死亡小票を

用いた大規模遺族調査のデータをもとに、AYA

世代（20～39 歳）264 名および壮年世代（40

～64 歳）5,790 名を対象として、二次解析を

追加で実施した。 

本解析では、患者および家族の予後認識

（Prognostic Awareness：PA）の有無や、終

末 期 に お け る 意 思 決 定 （ End-of-Life 

discussion：EOLd）の有無の頻度を調査すると

ともに、望ましい死の指標である Good Death 

Inventory（GDI）との関連、ならびに各種終末

期ケアアウトカムとの関連について探索的に

検討した。 

 

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 世代の患者

およびその家族の療養ニーズに対し、相談支

援がどのように貢献しているのか、また、相

談支援を展開するうえで必要不可欠な地域支
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援資源の充足状況および利用状況を明らかに

することを目的として、全国のがん診療連携

拠点病院および小児がん拠点病院に設置され

ているがん相談支援センターのがん専門相談

員を対象に、Web調査を実施した。 

調査項目は以下の通りである。 

1）基本属性、2）自施設における AYA 世代が

ん患者・家族への支援体制、3）がん相談支援

センターにおける AYA 世代がん患者・家族へ

の相談支援内容、4）治癒困難な AYA 世代がん

患者・家族からの在宅療養に関する相談対応

時に感じた困難感や障壁、5）在宅療養におい

て治癒困難な AYA 世代がん患者・家族が抱え

る経済的負担の主な要因（6段階評価）、6）家

族の介護・看護負担が家庭生活、就労、社会活

動等に与える影響（6段階評価）、7）治癒困難

な AYA 世代がん患者・家族からの相談対応に

おける課題、8）治癒困難な AYA 世代がん患者・

家族に対する在宅療養支援の拡充・促進に向

け、行政・医療機関等に求められる支援内容。 

 

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） 

治癒困難ながんを抱える AYA 世代の患者およ

びその家族の相談支援を医療機関外で担って

いると想定される患者支援団体を対象に、在

宅療養に関する相談支援の実態について調査

を実施した。 

アンケートは、一般社団法人全国がん患者団

体連合会（加盟団体数 50）のメーリングリス

トおよび、一般社団法人 AYA がんの医療と支

援のあり方研究会 広報・社会連携委員会を通

じて募集を行った。 

 

（倫理面への配慮） 

本研究には臨床研究を含む。各個別の臨床研

究の実施にあたっては、関係法令を遵守し、

個人情報の保護に十分配慮するとともに、「人

を対象とする生命科学・医学系研究に関する

倫理指針」等の関連する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） 

AYA 世代においては、在宅医療の導入が極め

て限定的であり、支援施策の強化が喫緊の課

題であることが示された。 

一方、小児がん経験者においては、保険離脱

率が CCS群で一貫して低く、特に 0〜6歳群で

は20％以上が離脱することなく加入を継続し

ていた。 

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） 

一次調査に協力した小児がん治療施設のうち、

インタビューへの協力が得られたのは 18 施

設中 8 施設であった。このうち 5施設では、

造血器腫瘍に対して移植を実施した後、成人

の長期フォローアップ（LTFU）外来への移行

が行われた CCSの事例が確認された。 

一方、固形腫瘍を中心に、小児がん治療医で

ある小児科医が担当する LTFU 外来で終診ま

で主治医を継続する方針を取っていた施設は

13施設に上り、成人医療へ完全に移行できて

いる好事例は決して多くないことが示唆され

た。 

二次調査では、小児がん治療側が移行先に提



 

8 
  

供した情報のうち、提供割合が少なかった情

報こそが、CCS を受け入れる成人医療側にお

いて情報共有のニーズが高い項目であること

が明らかとなった。 

 

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） 

健診の企画および検討は、大阪府健康づくり

課の委託を受けて、大阪国際がんセンター、

大阪がん循環器病予防センター、ならびに大

阪府下の小児がん拠点病院 9 施設において実

施した。 

2024年 10月より健診を開始し、2024年度に

は 5名（18歳〜35 歳：男性 2 名、女性 2 名）

が受診した。二次性悪性腫瘍の発症は認めら

れなかったが、甲状腺腺腫が 1 例で指摘され

た。 

そのほかの所見として、月経異常、皮膚異常、

消化器症状（下痢・便秘）、神経症状（言葉が

出にくい・頭痛）、白内障、低身長などが見ら

れ、すべての症例において何らかの病的自覚

症状が認められた。 

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） 

まだ症例数は少ないものの、LTFU外来を受診

した CCS は、概ね治療後の晩期合併症（心血

管系合併症、二次がん、認知機能低下など）の

リスクについて良好な理解を示しており、定

期的な成人診療科への通院やがん検診の意

義・必要性に対して疑問を呈する事例はみら

れなかった。 

また、LTFU外来を担当する看護師や医師に対

し、自身の体調に関する問題を率直に伝える

という経験自体が「不安の軽減」につながっ

たと述べる患者も複数名認められた。 

 

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） 

本モデルは、小児・AYA がん長期支援センター

の外来担当医と、総合診療専門研修プログラ

ムに所属する総合診療医が協議のうえ、適切

な総合診療医を選定して連携を図る仕組みと

した。 

2024年7月にはプロジェクトキックオフセミ

ナーを開催し、小児腫瘍内科医 3 名、総合診

療医 17 名が参加し、連携構築に関する課題や

対応策について議論が行われた（図 1）。 

2024年 9月からの第 2段階では、地域連携モ

デルを用いた総合診療医との連携を開始し、

2025年 3月までに 2名のがん経験者に対して

連携体制を構築した。 

 

図１福島モデル 

 

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） 

機縁法を用いた便宜的サンプリングにより抽

出した 16名の Key Informantに対し、Zoomを

用いてインタビューを実施した結果、SSA-YA

の全 24項目のうち 20項目が AYA-CCS への適

用可能項目であることが示された。なお、イ

ンタビューは現在も継続中である。 

I-7. AYA支援地域ネットワークのモデル構築
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（鈴木） 

41 都道府県から有効回答を得た（回収率

87.2％）。 

がん・生殖医療ネットワークの整備は多くの

自治体で進んでおり、妊孕性温存療法に関す

る情報提供や研修、ネットワークの運営が実

施されていた。 

一方で、AYA 世代に特化した支援チームや協

議会、ならびに自治体による直接的な支援・

助成は依然として限られており、支援の網羅

性や継続性において地域間の格差が認められ

た。 

I-8. 小児・AYA 世代がん経験者の長期的健康

管理に関わる厚労科研研究班の合同班会議の

開催（清水） 

難病領域、小児がん領域、がん・生殖医療領

域、ならびに当研究班の取り組みについて情

報を共有し、成人 CCS の移行期医療および長

期的健康管理における課題について議論を行

った（別添資料参照）。 

議論のなかでは、自立可能な CCS に対する成

人移行支援の目的として、良質な医療を継続

することに加え、「医療を選択できる能力を獲

得すること」も含めるべきであり、従来の移

行支援の考え方を更新していく必要性がある

との指摘がなされた。 

移行支援の目的を含めた議論を踏まえ、次年

度にステークホルダーへ呼びかけを行い、デ

ルファイ法を用いて小児・AYA 世代がん経験

者にとって望ましい長期的健康管理のあり方

についてコンセンサス形成を図ることに合意

し、その進め方について質疑が交わされた。 

 

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. 各都道府県における AYA 世代の進行が

ん患者の数に関する検討 (中田） 

全解析対象は 103,981 人であり、そのうち初

診時に遠隔転移ありと診断された悪性固形腫

瘍の患者は 8,131 人（7.8％）であった。 

都道府県別にみると、最も多かったのは東京

都で 963 人、最も少なかったのは鳥取県で 35

人であった。 

年間あたりの人数を算出すると、全国で年間

約 1,600 人の AYA 世代が遠隔転移を有する悪

性固形腫瘍と診断されており、都道府県別で

は東京都が年間約 193 人、鳥取県が約 7 人と

なる。 

また、全がんに占める割合を都道府県別にみ

た場合、最も高かったのは和歌山県の 9.4％、

最も低かったのは大分県の 5.7％であった。 

 

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） 

有効回答数は、41都道府県および 519 市区町

村（14政令指定都市、39中核市、466のその

他の市町村）であった。 

都道府県や政令指定都市など、AYA 世代人口

の多い自治体を中心に支援事業の整備および

利用が進んでいることが明らかになった一方

で、都市部と地方との間には地域差が認めら

れた。 

また、支援事業の予算規模や対象となる経費

など、事業内容に大きなばらつきがあり、利

用者の多くは短期間の利用にとどまっていた。 

 

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実施し、患者登録

中である。  
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II-4. 進行・再発がん患者（AYA 世代含む）の

家族介護者に対する CSNAT（Carer Support 

Needs Assessment Tool）日本語版の信頼性と

妥当性の検討（川崎） 

日本語訳および研究計画書を作成、研究に着

手した。 

 

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 世代では、壮年世代に比べて予後認識を

有する患者および家族の割合が少なかったが、

療養場所に関する終末期の意思決定（EOLd）

を医師と行っていた患者は比較的多かった。 

予後認識を有する患者では、「望ましい死」の

スコアが総じて高く、患者・家族・医師間での

話し合いの頻度も多かった。 

さらに、AYA 世代の患者および家族における

予後認識や EOLdは、専門的緩和ケアの利用状

況、療養場所、蘇生措置の有無など、さまざま

な終末期アウトカムと関連していた。 

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） 

がん相談支援センターでは、AYA 世代のがん

患者およびその家族に対し、多岐にわたる相

談支援を実施している。一方で、相談支援全

体に占める AYA 世代の割合は限定的であり、

告知・治療の受け止め、家族との治療方針の

すり合わせ、旅立ちへ向かう過程での意向調

整、精神的負担への支援、そして適切なタイ

ミングでの介入の難しさなど、AYA 世代特有

の支援困難感が存在していた。 

また、治療費の負担や在宅療養における家族

の介護負担などは、治療場所の選択や必要な

介護内容に一定以上の影響を及ぼしていると

感じており、今後は高齢者の介護保険と同様

に、在宅におけるケアマネジメントを含む介

護・家族支援の整備に対する要望が確認され

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） 

全国 11団体から回答を得た。11団体のうち 7

団体（63.6％）が、治癒困難な AYA 世代の在

宅療養に関する相談を受けた経験があると回

答しており、相談内容としては「診断・治療の

こと」「経済的なこと」「仕事のこと」「今後の

将来」「後遺症・合併症のこと」「今後の療養場

所について」などが挙げられた。 

これらの相談に対応する中で、「患者・家族の

心理・情緒面の複雑さ」「ピアサポートで対応

できることの限界」「社会的資源の不足」など

が、困難や障壁として認識されていた。 

特に、治療費の負担は、療養場所の選択や生

活の質に「かなり影響がある」と感じられて

おり、「助成制度の周知」「医療機関と患者支

援団体との連携」「在宅療養に関する助成の均

てん化」などが今後の要望として挙げられた。 

 

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  

CCS の成人移行に関して実施した小児がん

治療施設調査を通じた好事例の探索では、完

全に成人診療科へ移行できている例はそれほ

ど多くはないことが推測される結果となった。

スムーズに移行できた事例では、小児医療側

の準備に加え、受け入れ側の成人診療科にお

ける CCS への理解と、前向きに受け入れよう

とする姿勢が支えとなっていることが伺えた。

円滑な成人移行を促進するためには、「妊孕性
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温存療法の内容」「心理社会的問題のまとめ」

「晩期合併症に関する理解度」「ヘルスリテラ

シーの獲得状況」といった情報が、小児科側

から成人診療側へ適切に提供されることが重

要であることが示唆された。 

先行研究班が実装を進めた国立国際医療研

究センター（NCGM）モデル（図 2）では、CCS

の窓口となる移行支援外来を設置し、小児科

との合同カンファレンスを通じてケアプラン

を作成した上で、そのプランに基づいた包括

的なアセスメントと診療のトリアージ（地域

連携を含む）を実施している。さらに、初診時

から AYA 支援チームが関与し、患者のニーズ

に応じて心理社会的支援を提供することで、

包括的な支援体制を実現している（Taniyama 

et al., submitted）。 

本研究班が構築している CCS の成人移行モ

デルにおいても、福島県立医科大学モデルで

は、小児・AYA がん長期支援センターと県内の

総合診療医ネットワークとの連携に基づいた

モデルを採用している。広島大学モデルでは、

造血幹細胞移植後の専門外来（LTFU外来）を

移行支援モデルの成人側診療科プロトタイプ

とし、すでに実装されている血液内科におい

て、YA 世代がん支援チームおよび LTFU チー

ムの人的資源を活用する仕組みが構築されて

いる。それぞれの取り組みについては、今後、

効果の検証と課題の抽出が必要である。特に、

カンファレンス／キャンサーボードや AYA 支

援チームの関与が他施設での実装において必

須の要素となるか、人材育成の必要性など、

政策への還元を念頭に置いた検討が求められ

る。また、移行期医療のアウトカムやその評

価尺度についても、ステークホルダー間での

コンセンサス形成が必要である。 

 さらに、大阪府の健診事業は、晩期合併症リ

スクを有する小児・AYAがん経験者に対して、

健康管理にかかる経済的負担を軽減する試み

として画期的である。一方で、この健診を活

用したサーベイランスの効果検証や、将来的

な施策展開を考える上で、AYA 世代発症のが

ん経験者や遺伝性腫瘍の高リスク者との整合

性をどのように確保するかといった課題も多

く、今後の普及・展開に向けて慎重な検討が

求められる。 

また、都道府県を対象に実施した調査では、

自治体における小児・AYA 世代に関する支援

の取り組みに格差があることが改めて浮き彫

図２ 厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業）次期がん対策推進基本計画に向けて小児がん拠点病

院および連携病院の小児がん医療・支援の質を評価する新たな指標開発のための研究」分担研究報告書より 
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りになった。小児・AYA に特化した協議の場を

設けている自治体は少数にとどまり、また、

自治体が医療機関における AYA 支援の具体的

な取り組みを必ずしも把握していない実態も

明らかとなった。 

がん・生殖医療（主に生殖年齢を対象）と AYA

世代（15～39 歳）は必ずしも完全に対象が一

致するわけではないが、医療機関においては

AYA 支援チームが患者のニーズを把握し、必

要に応じてトリアージを行うことが期待され

る。そのため、がん・生殖医療に関わる人材や

ネットワークと緊密に連携する必要がある。

なお、AYA 世代では妊孕性に加え、教育・就労・

社会的孤立など、医療以外の課題も多く含ま

れることから、こうした包括的な支援体制の

基盤を自治体が担うことが望ましい。限られ

た対象に対して限られた資源を有効に活用す

る観点からも、AYA 世代のがん対策において

は、医療・福祉・就労・教育といった双方の施

策を連動させていくことが、極めて合理的な

アプローチであると考えられる。 

 

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  

全国がん登録のデータを都道府県別にみると、

都市部とその他の地域との間に明確な格差が

存在することが浮き彫りとなった。 

また、がん相談員を対象とした調査では、相

談員が多岐にわたる相談支援を実施している

一方で、相談支援業務全体に占める AYA 世代

の割合は限定的であり、経験値の少なさから、

相談支援スキルの向上や多職種連携の強化な

ど、相談員自身への支援に関する要望が確認

された。 

 

さらに、遺族調査においては、患者の予後認

識の有無が、終末期に関する医師と患者・家

族との話し合いの有無と関連していることが

示された。初年度の検討により、AYA 世代の

end-of-life discussion（EOLd）が他の世代

と比べて困難である状況が示唆され、AYA 世

代における EOLdの実施にあたっては、医療機

関の医師、看護師、相談員等の知識・スキルの

不足を補うための教育が必要であることが明

らかとなった。 

 

加えて、患者会を対象とした調査からは、根

治困難な AYA 世代がん患者およびその家族に

対して、「心理・情緒面の複雑さ」「ピアサポー

トで対応できることの限界」「社会的資源の不

足」が支援上の課題として指摘されており、

がん治療施設の医療者と地域における支援者

との連携のためのプラットフォームを構築す

る必要性が示唆された。 

 

さらに、根治困難な AYA 世代がん患者を対象

とした自治体のサービスおよびその利用状況

に関する調査では、都道府県や政令指定都市

など、AYA 世代人口の多い自治体を中心に支

援事業の整備が進んでいるものの、AYA 世代

人口の規模に応じて整備状況に差が生じてい

ることが明らかとなった。支援事業において

は、予算規模や対象経費などの内容面にばら

つきが大きく、利用者の多くが短期間の利用

にとどまっている。 

がん相談員調査においても、経済毒性など金

銭面の課題が多い AYA 世代にとって、自治体

サービスの有無や制度設計が支援利用の障壁

となる可能性が示唆されており、今年度から

開始した前向き研究等において、今後その実

態の検証を進める予定である。  
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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、調査研究

を実施した。次年度、これらの成果を取りま

とめ、政策提言を行う予定である。 

 

Ｆ．健康危険情報 

なし 
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