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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 
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研究協力者 

Ａ．研究目的 

近年、がんサバイバーにおける長期的な健

康問題や社会的影響が注目される中、リア

ルワールドデータ（RWD）を用いた実態把握

の重要性が高まっている。本研究では、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 世代がん患者の医療資

源利用、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。 

 

Ｂ．研究方法 

（倫理面への配慮） 

本研究は匿名化されたレセプト情報を含む

医療保険データベース（JMDC）を用いた二次

解析研究であり、個人が特定される情報は

含まれない。解析対象となるデータはすべ

て健康保険組合の許諾を得たうえで取得さ

れ、倫理的配慮として、国立国際医療研究

センター倫理審査委員会の承認を経た上で

研究を実施した（研究番号等は別途明記）。

また、研究成果の公表にあたっても個人の

識別が不可能な集計形式で行った。 

Ｃ．研究結果 

1. 終末期の AYA 世代がん患者の医療

資源利用に関する知見 

 ・AYA 世代がんサバイバー（n=6,062）の

うち、死亡が確認されたのは 181人。 

 ・死亡診断加算をもとに在宅で死亡した

と判断されたのは 2 人（2.2%）のみで、在

研究要旨：本研究では、健康保険組合の請求データベース（JMDC）を用いて、若年性がんサ

バイバー（AYA世代および小児がん経験者）の医療資源利用実態を明らかにした。AYA世代で

は在宅医療の導入が極めて限定的であり、支援施策の強化が課題であることが示された。一

方、小児がん経験者では、保険加入の継続率が高く、定期的なフォローアップ体制が維持さ

れている例が多く見られた。これらの知見は、がん経験者の長期的支援体制や社会的移行支

援の充実に向けた施策の立案に貢献するものである。 
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宅医療の導入は極めて限定的だった。 

 ・在宅療養に関連する診療報酬コードの

請求例は一部に認められたものの、ほとん

どの症例では在宅医療が利用されていなか

った。 

2. 小児がんサバイバー（Childhood 

Cancer Survivors: CCS）の保険制度からの

離脱状況 

 ・JMDC データベースより CCS を抽出

（n=1,700）。 

 ・保険離脱率は CCS 群で一貫して低く、

特に 0〜6歳群では 20%以上が離脱しないま

ま加入を継続していた。 

 ・治療経過からは、化学療法終了後も大

学病院で年 1 回の定期受診が継続され、22

歳時点で健保離脱（＝就職の可能性）した

事例も確認された。 

 ・VTE（静脈血栓塞栓症）に対するモニタ

リングは治療中および治療終了後に実施さ

れており、長期的な合併症管理が行われて

いた。 

Ｄ．考察 

本研究により、AYA世代および小児がんサバ

イバーにおいて、疾患治療後の医療資源利

用や社会的移行に関する実態が明らかとな

った。特に、AYA 世代では在宅医療や終末期

ケアの導入が進んでいない実態が示され、

がん対策基本計画等に基づく若年者支援施

策の強化が求められる。一方、小児がん経

験者では、保険加入の継続率が高く、定期

的なフォローアップ体制が維持されている

傾向が見られた。これは家族による支援や

制度的サポートの影響と考えられ、就労移

行期への支援体制のさらなる整備が課題と

して浮かび上がる。 

Ｅ．結論 

・AYA 世代のがんサバイバーでは、在宅医療

や終末期ケアの導入率が極めて低く、支援

体制の強化が必要である。 

・小児がんサバイバーでは、長期フォロー

アップと社会復帰支援の観点から、保険加

入状況および医療機関受診状況の可視化が

有用であった。 

・リアルワールドデータ（RWD）を活用した

医療資源利用の実態把握は、政策立案や支

援体制構築に資する重要な手法である。 

Ｆ．健康危険情報 

（分担研究報告書には記入せずに、総括 

研究報告書にまとめて記入） 

Ｇ．研究発表 

1.  論文発表 

Miyazato K, Ohtsu H, Shimomura A, 

Yonemoto N, Shimizu C, Sase K, Ueda S. 

Impact of adjuvant trastuzumab therapy 

and its discontinuation on cardiac 

function and mortality in patients with 

early-stage breast cancer: An analysis 

based on the Japanese Receipt Claim 

Database. Breast. Breast. Dec 

31;79:103871.2024 

2.  学会発表 

（発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

 1. 特許取得 

 2. 実用新案登録 

 3.その他 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

分担研究報告書 

 

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 

 

小児がん経験者（CCS）のトランジションの実態と好事例の検討 

 

 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 

 

 

Ａ．研究目的 

本研究では、小児医療から成人医療への移

行の在り方に焦点をあて、移行支援の好事

例や困難を検討するために、1 次調査（対

象：小児がん治療施設）、2次調査（対象：

小児がん経験者［以下、CCS］の移行を受け

た成人診療科）を行う。 

この結果を踏まえ、小児医療における CCS

の成人医療への移行準備の実態と、成人医

療における CCS 受け入れの実態から好事例

モデルを作成する。 

また、AYA世代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

関する提言における資料とする。 

Ｂ．研究方法 

1.1次調査：小児がん治療施設（日本

小児がん研究グループ JCCG）におけ

る成人移行に関する実態調査 

研究要旨：小児医療から成人医療への移行の在り方に焦点をあて、移行支援の好事例や困難

を検討するために、小児がん治療施設を対象に1次調査（一部2023年度済）、小児がん経験者

（以下CCS）の移行を受けた成人医療施設を対象に2次調査を行った。1次・2次調査共にWebア

ンケートを実施し、同意を得られた施設にはWebインタビューを実施した。 

1次調査：Webインタビューによると、完全に成人医療への移行ができた事例を経験している

施設は、インタビューへの協力を得られた18施設中8施設であった。このうち5施設では、造

血器腫瘍で移植後のCCSを成人の長期フォローアップ（LTFU）外来へ移行した例があった。固

形腫瘍を中心として、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

を担う方針の施設は13施設であり、成人医療へ完全に移行できている好事例はそれほど多く

ないことが推測された。 

2次調査では、小児がん治療側が移行先に提供した割合が少ない情報こそが、CCS受け入れ側

の成人医療において情報共有ニーズが高いことがわかった。健康アウトカムの改善を実現す

るためのトランジションには何が必要か、小児がん治療側とCCSを受け入れる成人医療側間

の共通認識を、双方からすり合わせていく必要がある。 
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① Webアンケート調査（Webアンケ

ートのみ 2023年度実施済み）  

② Webインタビュー調査 

Webアンケートにて CCSの成人診

療科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

例の詳細と移行先施設の紹介情報

を Webインタビューにて収集す

る． 

2．2次調査：CCS 受け入れ成人医療

施設における実態調査 

① Webアンケート調査 

1次調査の情報から CCS 移行例受

け入れ施設に対する Webアンケー

ト調査を行う． 

②  Webインタビュー調査 

1次調査にて、協力の同意を得た

CCS 移行受け入れ施設を対象とし

て、2次 Webインタビュー調査を

行う．  

（倫理面への配慮） 

国立病院機構名古屋医療センターIRB 一括

申請 承認 2023-441 

聖路加国際病院 IRB 承認 23-RC121 

 

Ｃ．研究結果（図１．研究デザインシェーマ） 

1．1次調査：小児がん治療施設対象 

① 小児がん治療施設の成人移行準備に関

する実態調査：Webアンケート調査 

2023年度済；2023年度小澤・前田分担報

告書参照 

回答率 45％：91 施設 107 名（203 施設中）  

② 小児がん治療施設 Web インタビューに

よる CCS 移行先成人診療パターン分類（1次

調査の Web アンケートでインタビュー協力

を得られた 18 施設対象）2024年度実施 

［インタビュー協力施設：総合病院 7、大学

病院 7、こども病院 4］ 

以下に記載の施設数は重複あり. 

パターン１．治療主治医（主に小児科医）に

よる長期フォローアップ（LTFU）外来＝当面

移行しない、またはある程度の年齢で終了

する. 

小児科医が LTFU 外来にて長期健康管理を

継続.臓器毎の合併症が出現する毎に成人

専門診療科へ移行. 

a. 上限年齢なし：5施設［大学病院 2、総

合病院 3］ 

問題点（a-c 共通）：職場への適応障害

の対応、不妊症の対応が困難、臓器毎の

成人 

診療科移行後の通院中断、他院からの受

け入れは一部の施設で不可 

b. 30-40 歳代上限：移行元 5施設［大学病

院 2、総合病院 3］ 

c. 20 歳代上限：移行元 3 施設［総合病院

2、こども病院 1］ 

d. 小児から成人までの診療経験を持つ医

師（脳神経外科医、サルコーマ専門医）

が終身主治医として長期健康管理：移行

元 3 施設［大学病院 2、総合病院 1] 必
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須事項：多職種による相談・サポート

teamとの密な連携 

パターン 2．成人医療 移植後 LTFU外来/血

液内科への移行 

移行元 5施設[総合病院 3、こども病院 2] 

問題点：造血器腫瘍に限る 

パターン 3．成人医療 腫瘍内科への移行 

移行元 1 施設［こども病院 1］ 

問題点：腫瘍内科医が CCS の長期健康管理

を行う施設は稀.  

パターン 4. 移行期支援センター利用 

移行元 2 施設［大学病院 1、こども病院 1］ 

パターン 5. 地域のネットワーク構築・利

用 

1地域のみ 

大学病院（成人診療科）、こども病院（小児

科）、医師会（総合診療医）合同の定期勉強

会にて、CCS 移行医療・長期健康管理につい

ての現状の共有と学びを通してネットワー

クを構築する.このネットワークを利用し

て CCS 移行先を模索するニーズと CCS 受け

入れの可能性をマッチさせる. 

必須事項：広域を取りまとめるリーダーシ

ップが発揮できる施設の存在 

パターン 6.総合診療のマインドを持つ地域

クリニック,市中病院（小児がん専門医、血

液内科医、在宅診療医等）への移行 

移行元施設 3施設［こども病院 1、総合病院

2］ 

2．2 次調査：CCS 受け入れ成人医療施設対

象 2024年度実施 

① 2次 Webアンケート調査：CCS 受け入れ

成人医療施設調査 

CCS 受け入れ施設 Web調査 

有効回答数：12 施設 23名（医師 18名、

看護師 5名） 

施設区分：大学病院 3、総合病院 8，個

人病院 1 

医師の診療科：血液内科 9、内分泌代謝

3、一般内科 2，循環器内科、総合診療

科、産婦人科、精神科各 1 

a. これまでの受け入れ数 （図 2） 

 

図 2 これまでの受け入れ数 

 

以下の質問は好事例を念頭に回答 

b. CCS の初診時年齢 20 代 14、30 代

4、10代 4、40代以上 1 

c. 一次がん 造血器腫瘍 18，固形腫瘍

4 

d. 合併症 あり 16、なし 7 

e. CCSに対する事前教育 十分 9、不十

分 4、どちらでもない 10 

f. 診療に役立った情報（図 3） 

本人や家族に対する移行に関する

説明内容（15）やがん治療サマリー

（15）、晩期合併症リスクと既診断

の晩期合併症に対する治療内容の

サマリー（13）、小児科と併診してい

る病院や診療科に関する情報（11）

が役立つとの回答が多かった。 

（ ）内は回答数 

9

8

4
2

10例以上

5−9例

1−4例

不明
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図 3 診療に役立った情報 

 

g. 欲しかったが不足していた情報（図

4） 

一方、不足していた情報として、妊

孕性温存実施の場合の内容や自身

の妊孕能に関する理解度（10）、心理

社会的問題（学業、就労、家族関係、

宗教、精神心理的疾患）に関する情

報（7）等についての情報が不足して

いるとの回答が目立った. 

h. 自由記載（意見・要望） 

CCS 受け入れ経験を元に課題と提案

を記載してもらった. 

・受診頻度が低い CCSとの関係構築

が難しく、小児科ほど手厚くする必

要もないと思うが、感覚がわからな

い. 

・移行前に再度、本人家族に病名、

治療内容、合併症リスクと予防方法、

症状出現時の対応を文書化して説

明し、文書を受け入れ施設に共有す

る。事前に医療機関同士で情報共有

し、受け入れ準備をしてから予約受

診する. 

・各専門診療科に繋ぐ前のハブとな

るセンターを設けるとよい. 

・内科かかりつけ医がないことが多

く、体調不良時の受け入れ先に困る

ことがある。地域の開業医との連携

も必要. 

・移行後の状況を小児科と成人診療

科で共有する機会をもつ. 

  図 4 欲しかったが不足していた情報 

 
 

③  2次 Webインタビュー調査 

CCS 受け入れ成人医療施設 3件 

a. Clinic-H.血液内科医による clinic 

・受け入れ状況 

当初は、造血器腫瘍 CCSのみの受け

入れ.小児期発症のがん経験者の診

療を数人、数年にわたり経験したの

0 5 10 15

⾼次脳機能検査結果

予防接種サマリー

晩期合併症理解度

⼿術記事、線量分布図

妊孕性温存・妊孕性の…

⻑期健康管理ケアプラン

⼼理社会的問題のまとめ

ヘルスリテラシー獲得…

就労相談・⽀援状況

併診する科の受診状況

最新検査結果

晩期合併症治療内容

がん治療サマリー

移⾏に関する説明内容

0 10

⾼次脳機能検査結果

⼿術記事、線量分布図

併診する科の受診状況

予防接種サマリー

がん治療サマリー

⻑期健康管理ケアプラン

晩期合併症治療内容

ヘルスリテラシー獲得状況

就労相談・⽀援状況

晩期合併症理解度

移⾏に関する説明内容

⼼理社会的問題のまとめ

妊孕性温存・妊孕性の理解
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ちに、固形腫瘍 CCSの転院の依頼が

あり、受け入れるようになった. 

・診療情報の取得 

治療内容・心身/社会的背景と本人

への説明内容、現在の課題が網羅さ

れた定型フォーマットの紹介状で、

初回に把握するには時間が必要だ

が、情報不足で困ったことはない.

足りない情報（妊孕性に関する意識、

家族構成など）があった場合には、

関係性を築いた頃に、直接本院から

聴取することができている. 

・診療内容 

固形がんそのものによる身体的合

併症の症状は固定しており、自己管

理がなされているので、診療上の困

難感はない.新しい自覚症状にはそ

の都度高齢者診療と同様に、対応し

ている.脳腫瘍患者のホルモン補充

も対応している. 

 

b. Clinic-A.在宅診療医による clinic 

・受け入れ状況 

晩期合併症のために社会復帰困難

な CCS数人の受け入れ経験、稀に終

末期在宅needsのあるCCSの受け入

れ経験がある. 

・診療情報の取得 

ケアマネージャーや依頼元のソー

シャルワーカー、担当医と事前に

Webミーティングをして双方向性の

情報交換をして受け入れている.双

方性のミーティングであることか

つ依頼元からの参加者が多職種で

あることにより、不足と感じる情報

は収集可能である. 

・診療内容 

主に在宅医療の提供、それに伴う

全身管理. 

c. 総合病院-S 総合内科医による外来

診療 

・受け入れ状況 

数年にわたり、同総合病院内での多

科・多職種で構成される CCS 移行期

カンファレンスにおいてCCSの特徴、

課題を知った後に、総合内科へ移行

needsがある CCS適宜を受け入れる

ようになった. 

・診療情報の取得 

年数回のCCS移行期カンファレンス

により情報提供を得る.多職種参加

により網羅的に情報が収集できる

ので、困りごとはない. 

・診療内容 

すでに指摘されている高脂血症、肥

満などの管理と並行して、ライフ・

サイクル毎の困りごとの相談を受

ける.心理・社会的相談は、適宜、が

ん相談支援センターへつなぐ. 自

覚症状のない身体の健康管理目的

の検査は、職場健診にゆだねている. 

 

Ｄ．考察 

  一連の調査により、小児がん治療施設

では、順次 CCS の移行準備を進めてはいる

ものの、完全に成人診療科に移行できてい

る例はそれほど多くはないことが推測され

た.スムーズに移行できた例は、小児医療側

の準備はもちろん、受け入れ側の成人診療

科の CCS に対する理解と前向きに受け入れ

ていこうとする姿勢に支えられていること

が伺えた. 
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小児がん治療側と成人診療科側の考え方の

ミスマッチは、成人診療科側が「欲しかっ

たが不足していた情報」にみてとれる.小児

がん治療医への調査結果では、移行先に提

供した情報として、「治療サマリー」「最新

の検査結果」「治療内容から想定される晩期

合併症」が上位にあがったが、「妊孕性温存

療法の内容」「心理社会的問題のまとめ」「晩

期合併症の理解度」「ヘルスリテラシー獲得

状況」については、情報共有していると回

答した者の割合が低かった. 

今回の調査では、それらの情報ニーズが高

いことや、事前の情報共有を希望する意見

もみられており、スムーズな移行のために、

小児がん治療医側が、今後改善していくべ

き課題と考えられた. 

 

Ｅ．結論 

長期フォローアップと移行期医療は、思春

期・若年世代を迎えたCCSの健康アウトカム

の改善の実現のために重要なキーワードで

ある．今回、数少ない好事例の収集が叶う

と同時に小児がん治療医側とCCS受け入れ

側とのミスマッチも具体的に明らかになっ

た． 

 

Ｆ．健康危険情報 

（分担研究報告書には記入せずに、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 

第66回日本小児血液・がん学会学術集会 

小児がん経験者の移行医療の現状―小児が

ん診療施設の調査 前田尚子、小澤美和、清

水千佳子 2024.12.15 京都 

 

（発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 

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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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

分担研究報告書 

 

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 

 

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 

研究協力者:志賀太郎 

がん研究会有明病院 腫瘍循環器科部長 

 

 

Ａ．研究目的 【背景】がん治療の進歩により小児がん患

研究要旨： 

がん治療の進歩により小児・AYA がん症例の予後が著明に改善する一方でがん治療を経験し

たがんサバイバーが増加している。初年度に本邦におけるがんサバイバーに対するトランジ

ション医療・成人医療への移行に関する検討を行い、診療ガイドラインや医療リソースの整

備が不十分であり、がんサバイバーに対するがん治療終了後の長期フォローアップはほとん

ど行われていない状況であり医学的な問題点に加え経済的・社会的に大きな課題があること

を報告した。さらに、小児・AYA 世代がんサバイバーにおける健康に関する情報も乏しいこ

とから、治療後発症する晩期合併症のマネジメントに関するエビデンスは不十分な状況であ

った。そこで、本年度はがん経験者における長期フォローアップにおけるマネジメントを行

うために、医療経済的見地から健診・検診事業に着目し晩期合併症の早期発見を目指した事

業の検討を開始した。現在、成人対象に各自治体で施行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発症ハイリスク症例を対

象とする健診を行う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。本支援事

業は自治体の負担により健診を施行することから、受診者の経済的問題は少なく、晩期合併

症の早期発見ならびに長期フォローアップに貢献する新たなシステムになることが予想さ

れる。さらに、症例数を重ねることで、晩期合併症に関する臨床的なデータを蓄積し、本領

域における新たなエビデンスが創設されることが期待されている。 
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者の予後が著明に改善する一方でがん治療

を経験した若年がん治療経験者（がんサバ

イバー）が増加している。しかしながら、こ

れらのがんサバイバーに対するがん治療後

の長期的な健康管理は決して十分とは言え

ず、本邦において診療ガイドラインなどの

整備はほとんどなされていない１）。中でも

小児・AYA 世代がんサバイバーが治療終了

後、成人期において移行していく過程では

十分な医療リソースの整備ができておらず、

40歳にがん検診や特定健診が開始されるま

でに空白期間があることが明らかとなった

２）。特に、治療終了後数年から 10年以上経

過した後に出現する晩期合併症への対応は

ほとんどなされておらず具体的なマネジメ

ントの創設が大きな課題となっている。 

【目的】小児・AYA 世代がん経験者のがん治

療終了後の晩期二次性悪性腫瘍の早期発見

並びに健康チェックのために、晩期合併症

発症ハイリスク症例を対象として新しい健

診システムを企画・実施する。 

Ｂ．研究方法 

（倫理面への配慮） 

健診の企画並びに検討は、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そし

て大阪府下の小児がん拠点病院９施設（大

阪市総合医療センター、大阪母子医療セン

ター、大阪大学医学部、大阪公立大学医学

部小児科、関西医科大学、近畿大学医学部、

大阪赤十字病院、医学研究所北野病院、松

下記念病院）において行った。健診対象者

は二次性悪性腫瘍ハイリスク症例とされる

0～15歳で初発のがん治療を開始、又は15歳

以上20歳以下で再発を認めで検査を受ける

年度末の年齢が15～39歳に限定した。ハイ

リスクの定義は①造血幹細胞移植、②放射

線照射、③アルキル化剤・Topoイソメラーゼ

II阻害薬・プラチナ製剤のいずれかの投与、

④遺伝性素因をもつ小児がん経験者のいず

れかを認める症例として、大阪府小児がん

拠点病院または小児がん連携病院で治療歴

を有する者として、健診対象のがん種は、

血液がん、大腸がん、乳がん、甲状腺がんと

した 

健診検査項目は、全例に内科診察、一般検

血、検便検査を、さらにがん治療内容（化学

療法の有無、放射線照射部位）により表に

示すように乳腺エコーは25歳以上またはが

ん治療後８年経過した時期に、甲状腺エコ

ーは治療後５年経過した時期（診察は治療

の経過年数に関わらず施行）に施行した３）。

また、その他の晩期合併症として心血管毒

性、内分泌機能障害や神経認知機能障害に

対するチェックを問診、病歴そして診察に

より施行した。健診は全例大阪がん循環器

病予防センターで施行した。 

 

健診受診前に将来の研究のためのデータ

使用に関する同意を取得したのち健診を施

行した。事業の成果は、健診データが蓄積

した時点で大阪国際がんセンターがん対策

センターにおいて研究解析を行う予定とな

っている。 

 

Ｃ．研究結果 

2024 年 10月より健診を開始し、2024年

度は５名（18 歳−35 歳：男性 2 名、女性 2
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名）が受診した。二次性悪性腫瘍の発症は

認めなかったが、甲状腺腺腫が１例指摘さ

れた。その他の症状として月経異常、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

などを認め、すべての症例で何らかの病的

自覚症状を有していた。 

 

Ｄ．考察 

がんサバイバーにおける長期フォローア

ップに関するガイドラインやコンセンサス

については国内外では刊行されているが、

本法において小児から成人に移行する時期

やその後成人におけるガイドラインの整備

が遅れている。そして、小児・AYA 世代がん

サバイバーの長期フォローアップに関する

エビデンスに乏しいことから、成人医療へ

移行後フォローアップが困難な状況が続い

ている４）５）。さらに、がんサバイバーに対

する医療リソースの整備は非常に遅れてお

り、現実的に長期フォローアップが可能な

医療機関は非常に少ない現状である６）。さ

らに、自治体ではがん検診並びに特定健診

が施行されているが、40 歳以降（子宮頸が

んのみ 20 歳以降）に限定されており、小児

科治療が終了したのち 40 歳になるまでに

大きな空白期間があった。そこで、小児が

んサバイバーの健康を切れ目なくフォロー

アップする体制を目指して新たな医療リソ

ースの開発を行なった。  

ここでは、自治体ですでに施行されてい

る健診・検診システムを活用する方法を検

討したため、予算など理由で晩期合併症の

中で二次性悪性腫瘍に限定した事業を開始

した。今後は、本事業で得られた情報を活

かし、がんサバイバーの晩期合併症の実態

を明らかとすることで、二次性悪性腫瘍の

みならずその他の晩期合併症に対する健診

項目を拡大すると共に、小児のみならず幅

広い年代を対象とするがんサバイバードッ

クなど長期フォローアップ健診のシステム

の開発を行なっていく予定である 

Ｅ．結論 

小児がん治療経験者の長期フォローアップ

を目的とする健診事業を開始した。医学的

のみならず社会的・経済的見地から自治体

とも協力し健診・検診・人間ドックという新

たな医療リソースの開発を行うことで、小

児・AYA世代がんサバイバーのみならず、幅

広い世代のがんサバイバーを対象としたが

んサバイバーシップケアにおける課題の解

決へ向かうことが期待される。 
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回学術集会 2024.10.27.博多. 

６）向井幹夫. がん治療関連高血圧とその

管理 腫瘍循環器領域における血管毒性 

高血圧・血栓症. 第 7 回日本腫瘍循環器

学会学術集会, 2024.08.04, 姫路. 

７）向井幹夫. 泌尿器癌における腫瘍循環

器連携. 腫瘍循環器の視点から見た前立

腺癌薬物療法における心血管イベントと

そのマネジメント. 第 7 回日本腫瘍循環

器学会学術集会, 2024.08.04, 姫路. 

８）志賀太郎、大倉裕二、草場 仁、向井幹

夫. JOCS創設 7年目の今、腫瘍医、循環

器医、それぞれの意識は 〜インターネッ

トを用いた「余命期間と侵襲的循環器治

療」に対するアンケート調査結果〜. 第

7 回日本腫瘍循環器学会学術集会 , 

2025.8.3, 姫路 

９）向井幹夫（座長・講演）. 日本乳癌学

会・日本腫瘍循環器学会合同シンポジウ

ム チームで取り組む乳癌患者の心機能

保護 〜乳癌治療医と循環器専門医が連

携し、乳癌治療からあなたのハート（心

臓）を守ります〜. 晩期心血管合併症と

がんサバイバーシップを考える. 第 32

回日本乳癌学会学術集会. 2024.7.11, 

仙台. 

１０）向井幹夫（座長）. 静脈血栓塞栓症

に対する治療とその管理. 第 65 回日本

血栓止血学会学術集会. 2024.6.14金沢. 

１１）向井幹夫. 教育講演 腫瘍循環器診

療の最前線 -Onco-cardiology ガイドラ

インを活用する-. 第 70 回日本内科学会

信越支部障害教育講演会. 2024.6.1, 高

田（新潟県） 

 

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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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

分担研究報告書 

 

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 

 

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 

近年、新規の分子標的薬・免疫賦活性抗腫

瘍薬の開発やゲノムプロファイリングによ

る個別化医療の実現が進み、小児・成人を

問わず、悪性腫瘍に対する治療歴を有する

長期生存者が増加している。多くの場合、

成人がんの患者は、発病の段階から一連の

治療が完了し、治療後のフォローアップを

受けるまで、がん診療に従事する医療チー

ムが地域の診療所等の医療資源を活用しな

がら連続的な医学的管理を受けている。一

方、小児がんの患者に関しては、小児診療

科で提供されている医療と成人領域におけ

る医療の間にさまざまな相違が存在するた

め、成人後も小児診療科において医学的管

理を受け続けている場合が多く、成人診療

科への移行を行うための適切な支援体制を

構築する必要性が指摘されている。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して実際の移行医療支

援を試みることにより、その持続性を担保

するための課題を探索的に検討した。 

 

研究要旨：新規薬剤の普及と集学的がん治療の発展に伴い、小児がんの治癒率は経年的に向

上しており、現在のわが国では、人口10万人あたり約100名程度が小児がん経験後の長期生存

者(childhood cancer survivor, CCS) として社会生活を送っていると推計されている。一

方、CCSには、がん治療後の晩期合併症・適応障害など特有の身体的・精神心理的問題が存在

しているにもかかわらず、成人医療を十分に活用できていないことが社会的課題となってお

り、各医療圏において適切な「移行期医療」を提供するための支援システムを整備していく

ことが求められている。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

ームと造血幹細胞移植後長期フォローアップ(long-term follow-up, LTFU)チームの人的資

源を活用することを通じて、実際の移行期医療支援を持続的に提供するための課題を検討し

た。 
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Ｂ．研究方法 

 AYA 世代患者の系統的長期フォローアッ

プ(LTFU)体制が、造血幹細胞移植後の専門

外来（LTFU外来）として、すでに実装され

ている血液内科を移行支援モデルの成人側

診療科プロトタイプとして選択した。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に転科した患者を

対象として、LTFU外来に紹介を行い、「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、患者の理解度と

自立度を確認した。また移行にあたり、特

別な問題を有する事例に対しては、小児診

療科と成人診療科が同時に参加する AYA 世

代がんキャンサーボードで課題を抽出し、

対応策を検討する方針とした。次いで、そ

れぞれの患者の治療歴に応じ、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

にして、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行っ

た。 

（倫理面への配慮） 

現在、上記のようなフローに基づき、血液

内科に紹介された CCS 患者の移行医療支援

プログラムを実装中であり、患者個別の情

報を事例として公開することは控える。 

 

Ｃ．研究結果 

 まだ少数例ではあるが、LTFU外来を受診

した CCS は、おおむ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、定期的な成人診療科への通院やがん検

診の意義や必要性について疑問を呈する事

例は経験されなかった。また、LTFU外来を

担当する看護師や医師に、自身の体調に関

する問題を率直に伝える経験自体が「不安

の軽減」につながるという感想を述べる患

者が複数名存在した。 

 

Ｄ．考察 

 現在、まだ初動中の段階であるが、これ

までの経験では、LTFU外来における病歴の

聞き取りや、生活習慣の確認、治療歴に関

する理解度の確認等は、成人診療科側が見

落としやすい患者固有の問題やアンメット

ニーズを把握するために有用であった。一

方、造血器疾患以外の固形腫瘍の治療歴を

有する CCS の成人医療への移行を推進する

ためにはまだ人的資源が十分ではなく、同

様の LTFU に特化した外来が何らかの加算

が行える形で設置されることが望ましいと

思われる。 

 

Ｅ．結論 

 AYA世代がん支援チームと連携し、造血幹

細胞移植後のLTFU専門外来をCCSの成人医

療への窓口として活用することにより、施

設内での小児造血器疾患治療後患者の移行

期医療を円滑に進めることが可能であった。 

 

Ｆ．健康危険情報 

該当する情報なし。 

 

Ｇ．研究発表 

1.  論文発表 

1) Kim H, Mizuno K, Masuda K, Sakurai M, 

Ara T, Naito K, Uehara Y, Yamamoto G, 

Osada M, Machida S, Horio T, Fukushima 

K, Mori Y, Ichinohe T, Fukuda T, Atsuta 
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Y, Kataoka K. A nationwide retrospective 

analysis of allogeneic hematopoietic 

stem cell transplantation for adult 

hemophagocytic lymphohistiocytosis. 

Trans-plant Cell Ther. 2024 

Apr;30(4):419.e1-419.e12. 

2) Miyamoto S, Niizato D, Tomomasa D, 

Nishimura A, Hoshino A, Kamiya T, Isoda 

T, Takagi M, Kajiwara M, Azumi S, 

Hirabayashi S, Sakamoto K, Kishimoto K, 

Miyamura T, Umeda K, Hirose A, Keino D, 

Yanagimachi M, Kanda K, Sakai Y, Ikawa 

Y, Watanabe K, Tanaka K, Mori T, 

Ichinohe T, Sakaguchi H, Morio T, 

Kanegane H. Allogeneic hematopoietic 

cell transplantation using alemtuzumab 

in Asian patients with inborn errors of 

immunity. J Clin Immunol. 2024 May 

22;44(6):126. 

3) Ureshino H, Takahashi N, Ikezoe T, 

Kameoka Y, Kimura S, Fukushima N, 

Ichinohe T, Takamori A, Kawaguchi A, 

Miura M, Kimura S. A lower initial dose 

of bosutinib for patients with chronic 

myeloid leukemia patients resistant 

and/or intolerant to prior therapy: a 

single-arm, multicenter, phase 2 trial 

(BOGI trial). Int J Hematol. 2024 

Oct;120(4):492-500. 

4) Yoshimoto K, Maeoka Y, Kubota S, 

Chishaki R, Takahashi A, Osaki Y, Mino 

T, Ichinohe T, Masaki T. Polycythemia 

secondary to bilaterally enlarged 

kidneys in T-cell acute lymphoblastic 

leukemia: a case report and literature 

review. BMC Nephrol. 2025 Mar 

6;26(1):121. 

 

2.  学会発表 

1) Satoshi Kimura, Naoto Takahashi, 

Hiroshi Ureshino, Tatsuo Ichinohe, 

Ayako Takamori, Atsushi Kawaguchi, 

Shinya Kimura. A lower initiating dose 

of bosutinib for CML of 

resistant/intolerant to prior treatment 

(BOGI trial). 第 86 回日本血液学会学術

総会, 京都市, 2024年 10月 11日(口演). 

2) 枝廣太郎, 吉田奈央, 中谷鈴香, 樗木 

錬, 吉田徹巳, 杉原清香, 進藤岳郎, 一戸

辰夫. 当院における Tisagenlecleucel 投

与検討 12 例における治療成績. 第 47 回日

本造血・免疫細胞療法学会, 大阪市, 2025

年 2月 28日（口演） 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

 1. 特許取得 

 2. 実用新案登録 

 3.その他 

いずれも該当するものなし。
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

分担研究報告書 

 

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 

 

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総合内科・総合診療学講座講師／総合内科・総合診療医センター 

 

研究協力者 

藁谷朋子 福島県立医科大学小児・AYAがん

長期支援センター 助手 

 

Ａ．研究目的 

小児・AYA がん経験者は身体的晩期合併症

や心理・社会的問題を抱えるリスクが高く、

治療終了後も長期的な健康管理が推奨され

ている。しかし、専門医による継続的なフ

ォローアップの限界や多診療科連携の困難、

医療費や通院負担、ライフステージの変化

による受診中断など、長期健康管理には多

くの課題が存在する。こうした課題に対し、

患者の生活圏である地域医療従事者の関与

が期待されているが、国内では有効な連携

モデルの提示は十分ではない。本研究は、

地域の実情に即した連携モデル構築の基盤

を整えることを目的に、新たなシステム構

築過程で得られる知見を集約する。 

Ｂ．研究方法 

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は、多職種連携による

長期健康管理システムを構築し、300人以上

のがん経験者を支援してきたが、地域医療

機関との有効な連携システムは確立されて

いなかった。そこで、県内の総合診療専門

研修プログラムを中心とした総合診療医ネ

ットワークを活用し、地域連携モデルの構

築を目指した。 

 

研究要旨： 

小児・AYAがん経験者の長期健康管理においては、地域医療機関の積極的な関与が期待され

ているものの、効果的な連携モデルは十分に確立されていない。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、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。2024年7月にプロジェクトキ

ックオフセミナーを開催し、同年9月からモデル運用を開始、2025年3月までに2名のがん経

験者について地域の総合診療医との連携を実現した。既存ネットワークの活用は、総合診療

医との連携構築において有効である可能性が示唆された。本取り組みは、小児・AYAがん経験

者の長期健康管理体制強化に向けた地域連携モデルの実践例として意義がある。 



 40 

本研究は実践研究として、がん経験者の居

住地や職場近くで医療を提供する総合診療

医との連携モデル（チカイシプロジェクト）

の企画運営を行った。プロジェクトは、①

連携モデル構築、②モデルの実践と評価、

③再評価と改善の三段階で進行し、2023年

10月から第 1段階、2024年 9月から第 2段

階を実施した。第 1 段階ではキックオフセ

ミナーを開催し、参加した総合診療医と小

児腫瘍内科医のディスカッション内容を質

的に分析した。 

（倫理面への配慮） 

連携構築は患者の希望を尊重し診療行為

として実施した。ディスカッションの質的

分析は個人情報を含まないことを確認し、

倫理審査委員会の承認を得て行った。 

 

Ｃ．研究結果 

2023年 10月からの第 1段階では、関係者

の意見聴取や総合診療医によるフォローア

ップ外来の観察、担当医との議論を重ね、

地域連携モデルを構築した（図１）。 

 

 

図 1 地域連携モデル 

 

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

ラム所属の総合診療医が相談し、適切な総

合診療医を選定して連携する仕組みとした。

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、連携構築に関する課

題や対応策について議論した（図２）。 

 

 図 2 プロジェクトキックオフセミナー 

 

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

について連携を構築した。キックオフセミ

ナーの質的分析は継続中であり、2025年度

に結果を報告予定である。 

 

 図 2 プロジェクトキックオフセミナー 

 

小児腫瘍内科医 3名、総合診療医 17名が参

加し、地域連携モデルの説明と参加者によ

る連携構築に関する課題、対応策について

のディスカッションを行った。 

2024 年 9 月からの第 2 段階では地域連携

モデルを活用した総合診療医との連携構築

を開始し、2025年 3月までに 2人のがん経

験者について連携を構築できた。 

キックオフセミナーディスカッションの

質的分析は継続して取り組んでおり、2025
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年度に結果を報告する予定である。 

Ｄ．考察 

本研究は、総合診療医の地域ネットワーク

を活用した小児・AYAがん経験者の長期健康

管理における地域連携モデルの構築を試み

た。長期健康管理の全てを基幹病院で担う

必要はなく、生活習慣病管理や受診の要否

判断など、地域医療機関が担う役割は大き

い。しかし、連携可能な医療機関の探索が

難しいことが、地域連携の進展を阻害して

いる。本モデルは既存の総合診療医ネット

ワークを活用することで、この課題解決を

目指した。 

総合診療医は臓器横断的な健康問題に対

応でき、多臓器にまたがる晩期合併症リス

クを持つがん経験者の長期管理に適してい

る。一方、がん治療に対する知識や経験の

不足、不安感も指摘されており、今後は教

育や支援体制の充実が求められる。 

 

Ｅ．結論 

小児・AYAがん経験者の長期健康管理にお

ける地域医療機関との連携モデルを、既存

の総合診療医ネットワークを活用して構

築・運用した。総合診療医とがん経験者の長

期健康管理は親和性が高いが、適切な連携

先の探索や診療経験不足の課題があった。

今後も本モデルの継続的な評価と改善を進

め、より効果的な地域連携体制の構築を目

指す。 

 

Ｆ．健康危険情報 

（分担研究報告書には記入せずに、総括 

研究報告書にまとめて記入） 

Ｇ．研究発表 

1.  論文発表 

菅家智史. 総合診療・家庭医療専門研修プ

ログラムのネットワークと移行期医療. 治

療. 2024;106(12):1380-3. 

2.  学会発表 

菅家智史, 西明博. 小児・AYA がん治療後

患者の長期健康管理 プライマリ・ケアへ

の期待. 第 15回日本プライマリ・ケア連合

学会. 202406. シンポジウム. 浜松. 

菅家智史. サバイバーの健康管理における

拠点病院と地域医療機関の連携構築. 第 22

回日本臨床腫瘍学会学術集会. 202503. シ

ンポジウム. 神戸.  

（発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

 1. 特許取得 

 2. 実用新案登録 

 3.その他 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

分担研究報告書 

 

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 

 

「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 

 

研究分担者 丸 光惠 

兵庫県立大学・看護学部小児看護学・教授 

 

研究協力者 

千葉大学看護学部 教授 富岡晶子 

埼玉県立大学保険医療福祉学部 櫻井育穂 

東京医科大学医学部看護学科 前田留美 

東京医療保健大学医療保健学部 岡田弘美 

東京医科歯科大学大学院 勝本祥子 

大阪公立大学医学部附属病院 鶴田理恵 

元東京医科歯科大学大学院 飯島佳織 

 

共同研究者 

国立国際医療研究センター 清水千佳子 

 

Ａ．研究目的 

Self-Care Skills Assessment for Young 

Adults（若年成人患者対象セルフケアスキ

ルアセスメント 以下 SSA-YA）は、小児期

発症の慢性疾患を有する若年成人期の患者

が、セルフケアスキルを自己評価するため

の 24 項目の質問票である。SSA-YA はセル

フケアの自立度を把握する項目が含まれて

おり、移行期支援ツールのパッケージの一

つとして Got Transition○R （移行期医療に

関する米国のリソースセンター）の HP上で

公開され、広く活用されている。 

本研究は、この 24項目を翻訳し、AYA 世

代の小児がん経験者（以下 AYACCS）を対象

として、移行支援の達成度を評価する尺度

としての適用可能性および妥当性を探索す

ることを目的とした。  

 

研究要旨：米国Got Transition○R で開発された若年成人患者を対象としたセルフケアスキル

のアセスメント（SSA-YA）の24項目を翻訳し、 小児がん経験者の移行支援達成度を評価する

尺度としての適用性・妥当性について明らかする事を目的とした。研究デザインは、ウェッ

ブアンケートを基にしたインタビュー調査を用いた質的記述的研究とした。機縁法を用いた

便宜的サンプリングによる16名のKey Informantに、ZOOMでインタビューを実施したところ、

SSA-YA24項目中20項目が AYACCSの適用可能であった。 
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Ｂ．研究方法 

1. 研究デザイン：ウェッブアンケート

とインタビューを用いた質的記述的研究デ

ザインとした。 

2. 対象者およびリクルート方法：AYA世

代の CCS に対する臨床・支援経験と見識を

有する医療専門職を Key Informantとし、

研究者らの知人を中心とした機縁法を用い

た便宜的サンプリングで対象者を募った。

研究趣意書、同意書、同意撤回書を候補者

へ送付し、内諾が得られた者に事前にウェ

ブアンケートへの回答を依頼した。 

3. ウェッブアンケート：翻訳した 24項

目について、リカートスケールで AYACCSへ

の適用性、妥当性について尋ねた。 

4. インタビュー： Zoom インタビュー

は研究チームより 2 名 1 組のインタビュワ

ーが、ウェッブアンケートの回答の詳細つ

いてインタビューガイドに沿って尋ねた。

すべてのインタビューは録音し、逐語録を

作成した。 

5. 倫理的配慮：人を対象とする医学系

研究に関する倫理指針（厚生労働省）に則

り、同意、同意撤回、個人情報保護に配慮し

た。機縁法による強制力排除の為、ウェッ

ブアンケートへの回答については書面のみ

で依頼した。研究開始に当たり、2023年 11

月に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へ研究計画書を提出

し、承認を得た（承認番号 2023-42）。 

 

Ｃ．研究結果 

研究依頼は 17 名に行い、16 名より承諾

を得た。回答者は医師 6 名、看護師 4 名、

医療ソーシャルワーカー3名、作業療法士 1

名、心理士 1 名でであった。医師 1 名はサ

バイバーを診療する部門の専任であった。

看護師 3 名はがん患者相談センターに勤務

し、いずれも 10年以上の経験を有していた。 

 

1. SSA-YA の妥当性 

①内容妥当性 

Key Informantは 24項目のセルフケア評

価項目のうち 20 項目が AYACCSに適用可能

であると回答した。 

②翻訳・表面妥当性 

日本語への翻訳による問題がある質問項

目を 3 つ特定した。問題があるとした残り

項目の１つは、24 番目にある「上記のスキ

ルのうち、最も磨きたいスキルはどれです

か？」であった。 

 

2. SSA-YA の適用性 

①CCS特異性の欠如 

インタビューでは小児がんによる長期的

な身体面・心理面への影響、自立性や依存

的な親子関係について語られ、セルフケア

のスキルのみはカバーしきれない支援ニー

ズが示唆された。 

②適応外の対象者 

脳腫瘍治療後の認知能力の低下について、

SSA-YA では考慮していない為、全項目が代

理回答となる事、質問項目自体が適切では

ない事が指摘された。また、このような事

例の場合、親・家族への包括的支援が不十

分である事が多いため、成人医療機関への

移行後は、親を含めたニーズアセスメント

が必要であることが示唆された。 

 

Ｄ．考察 

米国で広く利用されている小児期発症慢

性疾患患者用のセルフケアスキルアセスメ
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ント 24項目を翻訳し、Key Informant 調査

を通じて定量・定性の 2 側面から質的記述

的評価を試みた。全項目中 20項目は、小児

の医療機関から成人医療機関に移行した際

の AYACCS のニーズ把握に役立つ事が示唆

された。 

成人医療機関へ転科転院する AYACCS の

多くは、長期にわたる健康観察や治療を要

する。しかしこの世代は治療や生活処方等

に対するノンアド費ランスの率は高く、特

に治療の場の移行に伴う医療脱落の危険性

も指摘されている。厚生労働省が指定する

がん診療拠点病院のうち AYA 世代のがん多

職種ケアチームが存在するのはわずか 14

施設のみである上、AYA世代がんの中でもさ

らに希少な CCS への支援の質を担保する事

は極めて困難な状況であると言える。 

成人医療機関での初診時には、小児医療

機関で実施されてきた移行支援の達成度を

評価尺度し、成人医療機関において必要と

される支援を特定するためのスクリーニン

グが重要となる。移行支援の評価視点は

様々に存在するが、SSA-YA は患者と医療者

画共通認識を持つ事を目的としている事、

セルフケアスキルの成熟度を把握する事が

できる。患者と共にアセスメント結果を共

有する事により、成人医療機関において今

後必要となる支援について理解と納得を得

られやすくなると思われる。 

一方、SSA-YA は、小児期発症慢性疾患全

般に共通する評価項目であるため、YA 世代

の小児がん経験者に特有な問題としてあげ

られた、自立の問題や親子関係は別項目あ

るいは問診やカウンセリングで特定する必

要がある。さらに認知機能や身体機能に問

題のある AYACCSには、表面・内容妥当性と

適用性双方に問題が指摘され、セルフケア

スキルの目標を低く設定するか修正が必要

である事、家族のニーズを評価するための

項目をいくつか追加することを推奨された。

SSA-YA を基盤として、多忙で専門的人員の

少ない成人医療機関において、経済性・効

率性の観点からも有用なアセスメント項目

を特定する事が今後の課題であろう。 

 

Ｅ．結論 

 脳腫瘍等の認知機能低下を持つ者を除く

AYACCSが成人医療機関へ転科・転院した際

に、SSA-YAを用いた評価を行う事は適切で

ある。SSA-YAはセルフケアスキルを多面的

に評価するものであり、移行支援の達成度

としての評価指標となりうる。 

 

Ｇ．研究発表 

1.  論文発表 

Maru, M. & Kawasaki Y. Challenges in p

roviding cancer nursing care to adoles

cents and young adults in Japan, Cance

r Care Research Online, 5(1), p 3067, 

January 2025. DOI 10.1097/CR9.00000000

00000067 

  

2.  学会発表 

Maru, M. et al. Current clinical 

practice & issues raised by healthcare 

professionals about AYA survivors of 

childhood cancer, December, 5th, 2024, 

the 6th Global AYA Congress, Melbourne, 

Australia.  

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

 1. 特許取得 該当無し 
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 2. 実用新案登録 該当無し  3.その他 該当無

 

厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

分担研究報告書 

 

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 

 

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 

 

 

研究協力者 

樋口明子（国立健康危機管理研究機構 国立

国際医療センター） 

 

Ａ．研究目的 

  小児および思春期・若年成人

（Adolescent and Young Adult：AYA）世

代の患者は、学業、就労、結婚、出産とい

ったライフイベントが重なる時期にがんを

経験するため、多様で複合的な支援ニーズ

を有する。これらに対応するには、患者の

希少性やライフステージを考慮した支援体

制の構築が求められる。国のがん対策で

は、AYA 世代のニーズのなかでも妊孕性に

焦点を当てた取り組みが先行しており、各

都道府県に「がん・生殖医療ネットワー

ク」が構築されており、妊孕性温存療法に

関する医療連携や情報提供、医療者研修な

どの体制整備が進められている。がん・生

殖医療に関わる人材の多くが AYA支援に関

わることから、本研究では、既存のがん・

生殖医療ネットワークを AYA 世代のがん経

験者の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た。

今年度はその実装の課題を抽出するため、

研究要旨：がん・生殖医療ネットワークが思春期・若年成人（AYA）世代のがん経験者に対す

る包括的支援のプラットフォームとして活用可能であるという仮説のもと、その実装の課題

を明らかにすることを目的として全国47都道府県を対象にWebアンケート調査を実施、41都

道府県から有効回答（回収率87.2%）を得た。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、ネットワーク運営が行われて

いた。一方で、AYA世代に特化した支援チームや協議会、自治体による直接的な支援・助成は

依然として少なく、支援の網羅性や継続性には地域間格差が見られた。 
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全国の都道府県を対象とした WEb調査を行

った。 

 

Ｂ．研究方法 

 令和 6年 12月～令和 7年 1月にかけて

Webアンケート調査を行った。調査内容

は、各自治体における AYA 世代のがんに関

する施策、がん・生殖医療ネットワークに

対する行政の関わり、自治体レベルの AYA

世代がん支援体制の整備に向けた支援の状

況等を Webアンケートにて実施した。 

 

Ｃ．研究結果 

 41都道府県から有効回答を得た（回収

率 87.2％）。 

「第 4期がん対策基本計画に小児・AYA が

ん患者支援が含まれているか」という設問

には、全 41自治体が「含まれている」と

回答しており、計画の政策的方向性につい

ては全国で共有されていることがうかがえ

る。「小児・AYA支援に特化したワーキン

ググループ、協議会、部会の有無」に関す

る設問では、41自治体中 31自治体

（75.6％）が「ない」と回答した一方で、

「小児支援に特化した会がある」と回答し

た自治体が 1件（2.4％）、「AYA支援に特

化した会がある」が 1件（2.4％）、「小

児・AYA支援に特化した会がある」が 8件

（19.5％）であった。 

 「小児・AYA 世代がんに関する情報を自

治体 HPに掲載しているか」という問いに

対しては、28自治体が「掲載している」

と回答しており、情報発信体制の整備が一

定程度進められていることが確認された。 

 「がん・生殖医療ネットワークの有無」

についての設問に対しては、41自治体中

36自治体（87.8％）が「ある」と回答

し、5 自治体（12.2％）が無回答であっ

た。「がん・生殖医療ネットワーク：があ

ると回答した自治体のうち「がん・生殖医

療ネットワーク支援 (助成など) をしてい

る」が 19件（52.8%）、「がん・生殖医療ネ

ットワークの事務局などを担っている (主

体となっている)」は 15 件（41.7%）、無回

答２件(5.6％）だった。具体的な活動内容

として、妊孕性温存療法に対応可能な医療

機関の情報整理・公開、患者や医療者向け

のパンフレット作成、ネットワーク総会や

研修会の開催などが挙げられ、医療連携を

越えて啓発・支援の機能も担っている実態

が明らかとなった。さらに、「がん・生殖

医療ネットワークにおいて『がん・生殖』

以外のテーマを取り扱っているか」という

設問に対しては、「ない」が 24件

（66.7%）、ある 2件（5.6%）、会議を行っ

ていない 8件（22.2%）、無回答 2件

（5.6％）だった。 

 がん・生殖医療ネットワークに関する情

報を自治体 HPに掲載しているかについて

は、36自治体中 17自治体（47.2％）が

「掲載している」と回答し、16自治体

（44.4％）が「していない」と回答した

（無回答 3件）。 

次に、AYA支援チームの設置状況について

の設問には、「ある程度把握している」と

回答した自治体が 24件（58.5％）、「詳細

に把握している」が 16件（39.0％）、無回

答が 1件（2.4％）であった。全体とし

て、支援チームの実態を何らかの形で把握

している自治体が 9割以上を占めている

が、把握している内容を参照すると、その

把握の精度や関与の程度には、ばらつきが
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あることが分かった。具体的には、がん診

療連携協議会において AYA支援に関する報

告を受けている、医療者研修を支援してい

る、あるいは拠点病院とのネットワーク形

成を進めているといった実践的な関与の記

載が見られた。一方で、支援チームの存在

や活動を直接的に支援している事例は限定

的であり、多くの自治体はあくまで連携・

把握にとどまっている状況であると考えら

れる。 

 「県内のがん診療連携拠点病院等におけ

る AYA支援チームの設置や人材育成、病院

間の連携体制の構築に向けて何らかの支援

や助成を行っていますか」という設問に対

しては、31自治体（75.6％）が「行って

いない」、5 自治体（12.2％）が「行って

いる」と回答し、無回答が 5 自治体

（12.2％）であった。この結果から、実施

率は 1割強にとどまっており、自治体によ

る積極的な支援・助成の取り組みは依然と

して少数にとどまっている現状が確認され

た。しかしながら支援を実施している自治

体の活動内容には、医療者向け研修、ネッ

トワーク運営主体との連携支援、患者向け

資料の作成支援などが含まれており、制度

的助成に限らず、多面的な支援が行われて

いることが分かった。 

 自治体内の AYA がん患者の医療と支援に

関して、がん診療連携拠点病院および非拠

点病院間での連携体制の有無とその内容に

ついて尋ねたところ、「連携体制はある」

は 17自治体（41.5%）であり、AYA支援チ

ームの活動状況を他院と共有するための研

修会を準備している自治体や、がん診療連

携拠点病院機能強化事業の一環として、が

ん診療連携協議会への出席や地域連携パス

の作成支援を行っている自治体があった。

また、ある自治体では、医療機関のネット

ワーク構築や広報活動に対して補助金を交

付しているほか、県内唯一の指定拠点病院

に対して、他施設とのネットワーク構築や

情報発信、設備整備等への助成を実施して

いるとの報告があった。これらの事例か

ら、拠点・非拠点間の連携が一部の地域で

はあるが、具体的に制度化・支援されてい

る実態が確認された。 

  

Ｄ．考察 

 今回の調査では、自治体の取り組みには

格差があること、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

ること、自治体が必ずしも医療機関におけ

る AYA支援の取り組みを把握できていない

ことが明らかになった。一方、少ないなが

らも、がん・生殖医療ネットワークの会議

でがん・生殖医療以外のテーマを取り扱わ

れていたり、 自治体が AYA支援チームの

設置や人材育成や病院間の連携体制の構築

に向けて支援や助成を行っている事例な

ど、好事例も散見された。 

 令和 4年 8月に発出されたがん診療連携

拠点病院等の整備指針では、地域がん診療

連携拠点病院は、各地域のがん・生殖医療

ネットワークに加入し、｢小児・ＡＹＡ世

代 のがん患者等の妊孕性温存療法研究促

進事業」に参画すること、妊孕性温存療法

に関連する情報提供及び意思決定支援を行

う体制を整備すること、および自施設にお

いてがん・生殖医療に関する意思決定支援

を行うことができる診療従事者の配置・育

成に努めることが求められている。令和 4

年 8月に発出されたがん診療連携拠点病院
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等の整備指針では、地域がん診療連携拠点

病院は、各地域のがん・生殖医療ネットワ

ークに加入し、｢小児・ＡＹＡ世代 のがん

患者等の妊孕性温存療法研究促進事業」に

参画すること、妊孕性温存療法に関連する

情報提供及び意思決定支援を行う体制を整

備すること、および自施設においてがん・

生殖医療に関する意思決定支援を行うこと

ができる診療従事者の配置・育成に努める

ことが求められている。がん・生殖医療

（生殖年齢）と AYA 世代（15－39 歳）は

必ずしも対象が一致しているわけではない

が、がん治療後の挙児が AYA 世代のがん患

者の主要なニーズの一つであること、が

ん・生殖医療の普及には地域ネットワーク

による医療連携が必要ですること、 AYA

世代は妊孕性の問題の他に教育・就労・社

会的孤立といった医療以外の側面が含まれ

ること、そしてこれら支援体制の持続可能

性を担保する必要があることを考慮する

と、AYA 世代支援の連携基盤は自治体が担

うことが望ましい。また、少ない対象に対

して限られた資源を有効活用する観点で、

AYA 世代のがん対策を双方の施策を連動さ

せることは合理的な策であると考える。 

 今回、自治体が、がん・生殖医療ネット

ワークの事務局となって取り組んでいる自

治体は約４割にとどまり、行政は地域ネッ

トワークにおいて必ずしも主導的な役割を

担っていないことが伺われた。今後、が

ん・生殖医療ネットワークを AYA 世代のが

ん患者の医療・支援の地域ネットワークに

発展させるには、今回の検討で抽出された

自治体の取り組みや地域ネットワークの好

事例を精査するとともに、地域ネットワー

ク構築の促進・阻害要因を整理する必要が

ある。理想的なモデルの提示し、ネットワ

ークの阻害促進要因を特定できれば、国の

施策等を通して地域格差改善への取り組み

に繋げられる。 

Ｅ．結論 

 地域の AYA 世代の総合的支援に資する地

域ネットワークを構築するための基礎デー

タを得た。 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

分担研究報告書 

 

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 

 

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 

 

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 

 

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、予後は明らかではない。

現在、一部の都道府県および市区町村でAYA

世代がん患者の在宅療養についての支援制

度が整備されているが、国およびすべての

自治体で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必要がある。

そこで、AYA 世代のがん患者について、遠隔

転移の有無別の数と割合を全国および都道

府県別に算出することを目的とした。 

Ｂ．研究方法 

1．データと対象 

研究要旨：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。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。現在、一部の都道府県および市区町村でAYA世

代がん患者の在宅療養についての支援制度が整備されているが、国およびすべての自治体で

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必要がある。そこで、AYA世代

のがん患者について、遠隔転移の有無別の数と割合を全国および都道府県別に算出すること

を目的とした。【方法】全国がん登録データを用い、2016–2020年に15–39歳でがん（悪性の

み、上皮内がんを除く）と診断された患者を対象とした。初診時に遠隔転移を有する患者の

数および割合を全国および都道府県別に算出した。【結果】全解析対象は103,981人で、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の数は8,131人（7.8%）だった。都道

府県別にみると、東京都で963人と最も多く、鳥取県で35人と最も少なかった。 

【考察】全国で年間当たり約1,600人のAYA世代が遠隔転移ありの悪性固形腫瘍と診断され、

都道府県別にみると東京都で年間当たり約193人と最も多く、鳥取県で約7人と最も少なく、

人口規模にほぼ比例していた。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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【データ】全国がん登録データ 

【対象】2016–2020年に 15–39 歳でがん（悪

性のみ、上皮内がんを除く）と診断された

患者。 

2．分類・解析方法 

【分類】国際疾病分類腫瘍学第 3 版の「局

在コード」と「形態コード」を用い、国際 AYA

がん分類（AYA Site Recode 2020 Revision)

を用いてがん種を分類した。「進展度・総合」

を用い、「440：遠隔転移」「410・420・430：

遠隔転移なし」「コードなし：進展度不明」

に分類した。診断時患者住所都道府県コー

ドを用い、患者の診断時住所を 47都道府県

に分類した。 

【解析方法】全がんおよび初診時に遠隔転

移を有する悪性固形腫瘍患者（悪性のみ、

白血病・リンパ腫・上皮内がん・性別不明・

死亡情報のみを除く）の数および割合を都

道府県別に算出した。 

（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：2019-202）。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。 

（倫理面への配慮） 

Ｃ．研究結果 

解析対象はAYA世代（15–39歳）の全がん患者

103,981人で、うち初診時に遠隔転移ありと

診断された悪性固形腫瘍患者の数は8,131

人（全がん患者の7.8%、年間当たり約1,626

人）であった（表１）。都道府県別にみると、

東京都で963人（年間当たり約193人）と最も

多く、鳥取県で35人（年間当たり約7人）と

最も少なかった（表1）。全がんに占める割合

を都道府県別にみると、和歌山県が9.4%と

最も高く、大分県が5.7%と最も低かった。 

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を全国および都道府県

別に検討した。全国で年間当たり約 1,600

人の AYA 世代が遠隔転移ありの悪性固形腫

瘍と診断され、その数は東京都で最も多く、

鳥取県で最も少なく、人口規模にほぼ比例

していた。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。 

遠隔転移を持つ AYA 世代のがん患者の多く

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。現在、一部の都道府県お

よび市区町村で AYA 世代がん患者の在宅療

養についての支援制度が整備されているが、

一律ではない。本研究で明らかとなった具

体的な患者数を基に、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、

予算を計上する必要がある。 

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、全ての病院および指定診

療所に基づく実数を 47 都道府県別に初め

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
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腫の患者を把握できない点、治療の詳細情

報がない点が限界として挙げられる。 

Ｅ．結論 

全国で年間当たり約1,600人のAYA世代が遠

隔転移ありの悪性固形腫瘍と診断され、都

道府県別にみると、東京都で年間当たり約1

93人と最も多く、鳥取県で約7人と最も少な

かった。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。 

Ｆ．健康危険情報 

（分担研究報告書には記入せずに、総括 
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表1.  各都道府県におけるAYA世代のがん患者数（悪性のみ、上皮内がんを除く）および悪

性固形腫瘍（遠隔転移の有無別）の患者数（15–39歳、2016–2020年の5年間合計）

 

 

※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・加工した資料
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

分担研究報告書 

 

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 

 

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 

 

研究分担者 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診療主任 

 

研究協力者 

Ａ．研究目的 

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/rep

ort/statistics/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 割程度が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

研究要旨：介護保険と小児慢性特定疾病医療費助成制度の狭間にある AYA 世代がん患者の終

末期在宅療養を支援する制度は、現在少数の地方自治体レベルでのみ実施されている。本研

究は将来的な全国一律の終末期在宅療養支援事業の構築に向けた政策提言のために、各自治

体における制度の整備と利用の状況を詳らかにすることを目的とし、全国 47都道府県、1,741

市区町村 (特別区 23、政令市 20、中核市 62、政令市・中核市以外の市町村 1,636) を対象

とした Webアンケート調査を実施した。都道府県や政令市など AYA 世代人口の多い自治体を

中心に支援事業の整備や利用が進んでいることが明らかになった一方、都市部と地方での地

域差がみられた。支援事業の予算規模や対象とする経費など内容面のばらつきは大きかっ

た。利用者の多くは短期間の利用に留まっており、制度の活用に関しても現場での認知度向

上やより柔軟な運用が望まれる。全国一律での制度均てん化を目指してさらなる解析を行

い、将来的な政策提言につなげていく。 
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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。 

Ｂ．研究方法 

令和 5年度に大阪府で実施した validation

調査を元にアンケート内容を修正し、令和

6年 12月～令和 7年 1月にかけて、全国 47

都道府県、1,741市区町村 (23特別区、20

政令市、62中核市、1,636 その他の市町村) 

を対象に、小児・AYA 世代がん患者への在宅

療養支援事業の実施状況、利用状況につい

ての実態調査を Web アンケートにて実施し

た。 

Ｃ．研究結果 

有効回答数は 41 都道府県、519 市区町村 

(14 政令市、39 中核市、466 その他の市町

村)。令和 5年度に小児・AYA 世代がん患者

を対象とした在宅療養生活支援事業を実施

している自治体は 16/41都道府県 (39.0%)、

111/519 市区町村 (21.4%)、市区町村の内

訳は 6/14 政令市 (42.9%)、13/39 中核市 

(33.3%)、92/466その他の市町村 (19.7%)。

令和 6 年度以降に向けて準備・検討を進め

ている自治体は 6/41 都道府県 (14.6%)、

47/519市区町村 (9.1%)であった。 

令和 5 年度に支援事業を実施中の自治体の

状況として、AYA 世代人口 1 万人あたりの

予算中央値 (単位: 万円/万人) は都道府

県 4.52 (0.17-22.7)、政令市 4.31 (2.48-

68.75)、中核市 9.00 (5.54-27.34)、政令

市・中核市以外の市町村 32.07 (1.96-

1251.21) と都道府県・政令市とその他の自

治体とで 2～10倍近い差があった。 

対象者の年齢は上限が 16/16 都道府県 

(100.0%)、110/111都道府県 (99.1%)で 40

歳未満とほぼ統一されていたが、下限につ

いては都道府県では 6/16 (31.2%)が満 18

歳以上、1/16 (6.2%)が満 20 歳以上、市区

町村では 22/111 (19.8%)が満 18 歳以上、

4/111 (3.6%)が満 20 歳以上と設定があり、

6/16 都道府県 (37.5%)、74/111 市区町村 

(66.7%)が下限なしと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。これらの傾向は

前年 度 に 実施し た大阪府に お け る

validation調査結果と同じであった。また

その他の経費としてケアマネジメントに係

る費用 (心身の状況などに応じたサービス

計画の作成、サービス事業者・市町村との

連絡調整などの業務に対する報酬) や移送

費 (通院等乗降介助及び通院等のためのタ

クシー利用など)、住宅改修費用、事業対象

者であることを医師などの第三者が証明す

る意見書の作成に係る手数料など、を対象

としている自治体は全国の約 1 割程度に留

まっていた。 
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対象となる事業所の指定は行っていない自

治体が多かった (11/16 都道府県、83/111

市区町村)。助成の割合は多くが 9割であっ

たが、助成上限額は 60,000円を中心として

5万円未満から 10万円以上までばらつきが

多かった。 

支払い形式は約 7～8 割が償還払い (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、利用者の一時

的な経済的負担の少ない委任払い (助成金

分を差し引いた額を利用者が事業者に支払

う) を採用している自治体は約 3割程度に

留まった。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 5 年度に支援事業を利用された AYA 世

代人口 1 万人あたりの人数中央値は都道府

県 0.29人/年 (0.03-0.41)、政令市 0.22人

/年 (0.13-0.46)、中核市 0.07 人/年 

(0.00-0.54)、政令市・中核市以外の市町村

0.00人/年 (0.00-16.21) となっていた。

利用された方の年齢は合算で 24歳未満 4名、

25～29 歳 11名、30～34 歳 13名、35～39 歳

17名であった。利用された方のがん種は乳

がん 11名、卵巣がん・大腸がん・子宮がん

各 5 名、胃がん・肺がん各 4 名など。平均

利用期間は 1か月 13件、2カ月 10件、3か

月 10件、4カ月以上 13件であった。月平均

助成額は 1万円未満 9件、1～2万円 18件、

2～5 万円 17 件、5～10 万円 5 件、10 万円

以上 2件であった。 

在宅介護サービスとしては訪問入浴 15 件、

身体介護 9 件、通院など乗降介助 5 件、生

活援助 3 件など、福祉用具貸与・購入費用

としては特殊寝台 39 件、車いす 29 件、床

ずれ防止用具 24 件、手すり 17 件、入浴補

助用具 12 件、歩行器 10 件、体位変換機 7

件、歩行補助杖 7 件、腰掛便座 5 件などが

あった。ケアマネジメントに係る費用 6件、

医師など第三者からの意見書作成の手数料

4 件、移送費 2 件なども少数ながら利用実

績があった。 

Ｄ．考察 

数年前の畑中らの以前の実態調査の時期と

比較して、都道府県や政令市など AYA 世代

人口の多い自治体を中心に支援事業の整備

が進んでいるが、AYA世代人口の多寡によっ

て整備状況に差異が生じている。また AYA

世代人口あたりの予算規模や実際の利用人

数は都道府県・政令市とその他の自治体と

で地域格差があった。対象とする経費につ

いては、訪問・通所リハビリや福祉用具の

搬入・搬出にかかる経費、おむつ・生理用品

など消耗品、ケアマネジメントにかかる費

用、移送費、住宅改修費用、主治医意見書等

の作成にかかる手数料などは一部の自治体

が対象としている状況で、助成金の上限額

もばらつきが大きく、自治体によって受け

られるサービスに差異が生じている。助成

金の支払い形式については利用者の一時的

な金銭的負担の大きい償還払いが大半を占

めており、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。 

支援事業の利用状況については、都道府県

や政令市で利用が進む一方、その他の自治

体ではまだ利用が限定的であることがわか

った。利用された方の年齢層は幅広く、が

ん種も罹患数の多い乳がんや子宮がん、性

腺腫瘍、消化器癌を中心に多岐にわたって

いた。回答のあったうち、7割近くは 3か月

以内の利用に留まっており、この世代の根

治困難な状況となった患者の非常に限られ



 60 

た予後が推察され、より早い時期から制度

利用を促していく医療現場での工夫が必要

と考えられた。サービス利用内容としては

訪問入浴や身体介護、特殊寝台や車いすな

ど福祉用具貸与・購入が多く利用されてお

り、若い世代であっても ADL が低下してし

まい、在宅療養にあたって介護福祉支援が

必要な患者が一定数存在することを示して

いる。 

Ｅ．結論 

自治体毎に助成事業の整備や内容、利用状

況に地域差が生じており、全国一律での制

度均てん化が望まれる。制度の実装だけで

なく、いかに利用者や現場の医療者・支援

者に周知を徹底していくかも合わせて検討

していく必要がある。令和 7 年度はより詳

しい結果の解析を進め、最終的な政策提言

につなげる予定である。 

Ｆ．健康危険情報 

（分担研究報告書には記入せずに、総括 

研究報告書にまとめて記入） 

Ｇ．研究発表 

なし。 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

なし。 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

分担研究報告書 

 

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 

 

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 

 

研究協力者 

国立がん研究センター中央病院 緩和医療

科 里見 絵理子 

国立がん研究センター中央病院 緩和医療

科 石木 寛人 

国立がん研究センター中央病院・企画戦略

局 鈴木 達也 

 

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

研究要旨： 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ある。本研究では治療期・終末期のAYA

世代のがん患者を対象とした在宅サービスに関するニーズを調査と実態するために前向き

観察研究を行う。現在、患者登録を進めている。 
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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．研究結果 

 現在、患者登録中である。 

 

Ｄ．考察 

 研究成果が得られた後に記載予定 

 

Ｅ．結論 

研究成果が得られた後に記載予定 

 

Ｆ．健康危険情報 

なし 

 

Ｇ．研究発表 

1.  論文発表 

・里見絵理子. 第Ⅳ章特定集団への緩和ケ

ア「AYA世代のがん」. 専門家をめざす人の

ための緩和医療学 改訂第3版. P318-322.

 南江堂. 2024年6月5日発行 

 

2.  学会発表 

・Mai Hoshino, Yuki Kojima, Mami Ooki, 

Takatoshi Hirayama, Ryoko Udagawa, 

Naoko Inamura, Eriko Satomi, Shuhei 

Osaki, Akira Kawai, Kan Yonemori, 

Shintaro Iwata, Tatsuya Suzuki, Yuki 

Nogami, Yoshitaka Narita, Hiroto Ishiki. 

Impairment in activities of daily 

living in Adolescents and Young Adults 

Diagnosed with Cancer.the 56th Congress 

of the International Society of 

Paediatric Oncology (SIOP 2024), 

October 17-20, 2024. 

・Takako Ikegami, Hiroto Ishiki, Mana 

Ota, Naho Matsubara, Ayaka Ishikawa, 

Rumi Nishimura, Naruaki Kawasaki, 

Sayaka Arakawa, Yuki Kojima, Takatoshi 

Hirayama, Ryoko Udagawa, Naoko Inamura, 

Takuma Koinuma, Takashi Kawaguchi, 

Yusuke Hori, Eriko Satomi. The 

differences in distress and problems of 

the AYA cancer patients between age 

groups : retrospective study. 6Th 

Adolescent and Young Adult Cancer 

congress. Poster 

・Naho Matsubara, Hiroto Ishiki, Mana 

Ota, Takako Ikegami, Ayaka Ishikawa, 

Rumi Nishimura, Naruaki Kawasaki, 

Sayaka Arakawa, Yuki Kojima, Takatoshi 

Hirayama, Ryoko Udagawa, Naoko Inamura, 

Takuma Koinuma, Takashi Kawaguchi, 

Eriko Satomi. Factors Associated with 

“Distress Thermometer” and the 

Screening Questionnaire for Adolescent 

and Young Adult Patients. 6Th 

Adolescent and Young Adult Cancer 

congress. Poster 

・松原 奈穂、石木 寛人 、池上 貴子、石川 
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彩夏、川崎 成章、荒川 さやか、小島 勇貴、

平山 貴敏、宇田川 涼子、稲村 直子、里見 

絵理子 AYA 世代スクリーニングシートで

判明したつらさの寒暖計スコアと生活での

問題点の関連性 第 29 回日本緩和医療学

会学術大会・第 37 回日本サイコオンコロジ

ー学会総会合同学術大会. 2024 年 6 月 14

日・15 日（神戸） 口演 

 

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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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

分担研究報告書 

 

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 

 

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 

 

研究分担者 川崎優子 

兵庫県立大学看護学部教授 

 

Ａ．研究目的 

進行・再発がん患者（AYA 世代含む）の家

族介護者に対する CSNAT 日本語版を開発し,

信頼性・妥当性を検証すること． 

Ｂ．研究方法 

(1) ISPOR の基準に従った CSNAT16項目の

翻訳 

 

(2) 内容妥当性評価：進行・再発がん患者

（AYA 世代含む）の家族介護者 15名とそれ

に関わる医療従事者（看護師，医療ソーシ

ャルワーカーなど）15名を対象に面接調査

を実施 

 

①家族介護者：個別面接（対面もしくは Web） 

l 基本情報（患者様：年齢，診断名  家

研究要旨： 

本研究は, 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において,進行・再発AYA世代が

ん患者・家族の生活支援の必要性を評価する指標として位置づけられる． 

 介護者のケアサポートニーズを測る尺度には，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の必要性を直接的かつ包

括的に評価するために英国で開発され（Ewing et al., 2013b）、家族介護者と看護師の両方

の観点から臨床ケアにおける使用に適していると認められている（Ewing et al., 2013a, 

2013b）。本研究の目的は，CSNATを翻訳し，進行・再発がん患者（AYA世代含む）の介護者を

対象にその妥当性と信頼性を評価することである． 

進行・再発がん患者（AYA世代含む）に対するCSNAT日本語版が開発されることで，家族介

護者と医療者が介護負担に関するニーズについてコミュニケーションを図る機会を得るこ

とができ，優先順位項目を探ることが可能となる．また,AYA世代のがんにて約2000人が亡く

なっていることを考慮すると医療者と介護者における十分な支援の方略が確立されている

とは言い難いが，CSNATを用いることで個人を中心として介入を検討することが可能となる． 
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族介護者：年齢，就労の有無） 

l 患者状況と介護状況 

l CSNAT を利用することを想定し，項目

の中でデリケートなもの，難しいもの，

家族介護者の方を動揺させるような項

目． 

 

②医療従事者：フォーカスグループインタ

ビュー（5名程度×3G） 

l 基本情報（職種，年齢，臨床経験年数，

進行・再発 AYA 世代がん患者のケア件

数） 

l 進行・再発がん患者（AYA 世代含む）の

家族介護者の支援内容 

l 家族介護者と話し合う中で，CSNAT を

使用することと想定した場合，文言の

関連性，明瞭さ，言葉の敏感さ（動揺

させるか，または不快にさせるかなど） 

 

(3)構成概念妥当性評価：進行・再発がん患

者の家族介護者 200 名（うち 50 名は AYA

世代）を対象に Web質問紙調査を実施 

内容妥当性評価の結果をもとに日本語版

CSNATを見直し修正版を作成する．家族介護

者へ CSNAT 修正版，自己評価尺度（以下①

～③）および，基礎情報を含む Web 質問票

を依頼書とともに医師に渡していただく．  

 

①BIC-11（Burden index of Caregiver; 

多次元介護負担感尺度 11項目） 

BIC-11は、自宅で要介護の方を介護する、

介護者の負担感を測定する尺度である．11

項目と簡便でありながら、5 つの領域（ドメ

イン）を測定できる、多次元性を持つこと

が特徴である。BIC-11は、わが国独自の介

護負担感尺度の開発を目的として作成され

た。BIC-11は、「時間的負担感」「心理的負

担感」「実存的負担感」「身体的負担感」「サ

ービス関連負担感」の 5 つの領域（ドメイ

ン）と、全体的負担感の１項目で構成され

ている。5つのドメインに全体的負担感を足

した合計得点、および各々のドメインの得

点で使用することができる。全体負担感１

項目だけを用いることも可能である。 

 

②J-ZBI/J-ZBI_8 （Japanese version of 

the Zarit Caregiver Burden Interview；

Zarit 介護負担尺度日本語版/短縮版 8項

目） 

ZBI は介護負担という概念を初めて定義

した Zarit により開発された尺度で、介護

負担の程度を客観的に把握し、軽減策を講

じるのに役立つ．J-ZBI は ZBI の日本語版

で、原著の ZBIと同じく 22項目で構成され

ている．J-ZBI_8は因子分析の結果に基づき

荒井由美子先生が選択した８項目からなる

短縮版で、Personal Strain(５項目)と Role 

Strain(３項目)の２つの因子で構成されて

いる 

 

③ASCOT日本語版（the Adult Social Care 

Outcome Toolkit；社会的ケア関連 QOL尺

度 7項目） 

ASCOTは、日常生活や社会生活のケア・支

援を利用する人やその介護者の QOL（生活の

質）を測定するツールである．ASCOTでは、

ケア・支援を利用する人やその介護者の生

活の質を、７つの領域から捉える。各領域

に１つの質問が設けられ、ケア・支援を利

用する人や介護者は、各領域での自分の状

態を自分がどう感じているか、４段階評価

で回答。その回答結果から、「生活の質（QOL）」
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の数値を算出する。 

２）分析方法 

(1) 原文の英語を日本語に訳し、その日本

語訳を第三者が英語に戻し（バックトラン

スレーション）、その後、もともとの英文と、

バックトランスレーションされた英文を研

究者間で比較し、日本語訳の正しさを詳細

に検証する． 

 

(2)CSNATの各項目に関する家族介護者と看

護師からのコメントは、CSNATの各項目に従

って要約し、関連性、明瞭性、理解度、感受

性に基づいて分析する． 

 

(3) 構成概念妥当性を評価するために、支

援ニーズに関連すると予想される外的構成

概念（介護負担感，QOL）と CSNAT項目を相

関する。統計解析はすべて SPSS ver.28を

用いて，探索的因子分析，項目分析，

Cronbach’s α 係数の算出，CSNAT日本語

版との相関分析を実施する. 

 

（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（2024F02）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医療

従事者および家族介護者を研究対象者とし

た. 

 

Ｇ．研究発表 

1.  論文発表 なし 

2.  学会発表 

① 「若年成人がん患者の在宅療養支援にお

ける現状と課題」川崎 優子, 西岡 英菜,第

39 回日本がん看護学会学術集会 2025 年 2

月． 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

分担研究報告書 

 

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 

 

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 

 

研究分担者 森 雅紀 聖隷三方原病院 緩和支持治療科 部長 

 

研究協力者 

中澤 葉宇子（国立がん研究センターがん対

策研究所 がん政策評価研究部）、宮下光令・

伊藤里美（東北大学）、森田達也（聖隷三方

原病院） 

 

Ａ．研究目的 

2023年度：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。 

2024 年度：AYA 世代における予後認識と

EOLdに関して、以下を探索すること。 

1) AYA 世代の患者・家族における予後認識

（prognostic awareness: PA）と EOLd

は、壮年世代と異なるか 

2) AYA 世代の患者における予後認識の有

無は、「望ましい死」や EOLdと関連する

か 

3) AYA 世代の患者・家族における予後認識

や EOLdは、終末期のアウトカムと関連

するか 

 

Ｂ．研究方法 

本研究は既存データの二次解析であり、主

研究の研究者と相談の上、二次解析に関す

研究要旨： 

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。AYA 世代（20-39 歳）264人、壮年世代（40-64 歳）5790人を 2024年度の二次解析の

対象とした。「重い病状で、治らないと考えていた」場合に、予後認識ありと分類した。患者・

家族の予後認識の有無や終末期についての話し合い（end-of-life discussion: EOLd）の有

無の頻度を調べると共に、望ましい死（Good Death Inventory: GDI）との関連や各種終末

期ケアアウトカムとの関連についても探索したところ、以下の結果が得られた。第一に、AYA

世代では壮年世代に比べて、予後認識のある患者・家族が少ないが、療養場所に関する EOLd

を医師と行っていた患者は多かった。第二に、予後認識のある患者では望ましい死の点数が

総じて高く、患者・家族・医師間の話し合いが多かった。第三に、AYA 世代の患者・家族に

おける予後認識や EOLd は、専門的緩和ケアの利用、療養場所、蘇生の有無など様々な終末

期のアウトカムと関連していた。 

以上より、AYA 世代の患者が先々をイメージして、生活の質を保ち、目標に一致したケアを

受けるためには、可能なら無理のない範囲で患者が予後認識を持てるように支援し、終末期

について繊細に話し合いを行うことが重要と考えられる。今後は、予後認識がない患者や予

後についての対話が困難な患者においても、終末期についての話し合いを行うことがどのよ

うな終末期ケアアウトカムと関連するのかを探索する必要がある。 
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る倫理審査は受けないこととした。 

●2023年度： 

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）。 

●2024年度： 

調査の協力同意に基づき、AYA 世代（20-39

歳）264人、壮年世代（40-64 歳）5790人を

二次解析追加の対象とした。「重い病状で、

治らないと考えていた」場合 PA ありと分類

した。患者・家族の PA の有無や EOLd の有

無の頻度を調べると共に、望ましい死（Good 

Death Inventory: GDI）との関連や各種終

末期ケアアウトカムとの関連についても探

索した。 

 

Ｃ．研究結果 

●2023年度： 

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 PA 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 PA 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 PA に関しても、AYA 世代では壮

年世代と比べて正確な PA 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。 

 

●2024年度： 

①予後認識（prognostic awareness: 

PA）や EOLdについて 

• PA のある患者・家族の割合は AYA 世

代では壮年世代より低く、約5－6割

だった（患者：53% vs 62%; p<0.001、

家族：60% vs 74%; p<0.001）。 

• 患者-医師間の場所に関するEOLdは

AYA 世代で壮年世代よりやや多く、

8 割近くだった（ 78% vs 69%; 

p=0.01）。 
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• その他の EOLd（患者医師間での心肺

蘇生の話し合い、患者家族間、家族

医師間）は群間差がなく、半数以上

で EOLdがあった。 

• 事前指示書の作成は世代を問わず 1

割を少し上回る程度で、ほぼ使われ

ていなかった。 

 

以降 AYA 世代のみを対象に解析を追加。 

②PA と「望ましい死」（GDI）の関係 

• PA ありの群では PA なしの群に比べ

て、GDI 短縮版 18項目の合計点が

有意に 高 か っ た （ 68 vs 59; 

p<0.001）。 

• PA ありでは以下が有意に高かった 

＊ご家族やご友人と十分に時間を

過ごせた（5.2 vs 4.3; p<0.001） 

＊自然に近い形で過ごせた（4.4 vs 

3.6; p<0.001） 

＊大切な人に伝えたいことを伝え

られた（3.7 vs 2.8; p<0.001） 

＊先々に起こることを詳しく知っ

ていた（5.0 vs 3.2; p<0.001） 

以 上 よ り 、 PA の あ る 患 者 で は

Unfinished business（UB：心残り）関

連のアウトカムがよいことが示唆され

た。 

 

③PA と EOLdの関係 

• PA がある患者ほど、患者医師間の場

所に関する EOLd（85% vs 67%; 

p<0.001）や患者家族間の EOLd（66% 

vs 36%; p<0.001）が多かった。 

以上より、PA がある患者では、患者・家

族・医師間の話し合いが多い傾向がある

ことが示唆された。 

 

④PA や EOLd の有無と、療養場所の関

係 

• PAがある患者（62% vs 39%; p<0.001）

や家族（57% vs 40%; p<0.001）ほ

ど、希望の療養場所と実際の療養場

所の一致が高かった。 

• 患者医師間で場所に関する EOLd が

あるほど（73% vs 25%; p<0.001）、

希望と実際の療養場所の一致が高

かった。 

• PA のある患者・家族ほど、また患者

医師間の EOLd があるほど、最後の

療養場所として自宅や緩和ケア病

棟を望み、実現するケースが多かっ

た。 

以上より、PA や場所に特化した EOLdは

場所アウトカム向上に関連する可能性

が示唆された。 

 

⑤PA や EOLd の有無とその他の終末期

ケアアウトカム（死亡前 1 か月の救急

搬送、専門緩和ケアの利用、死亡前 2週

間以内の抗がん剤投与） 

• PA のある患者ほど（79% vs 58%; 

p<0.001）、また患者医師間で場所に

関する EOLd があるほど（78% vs 

59%; p<0.001）、有意に専門緩和ケ

アの利用が多かった。 

• その他のアウトカムは有意な差は

なかった。 

専門的緩和ケアの介入が PA や EOLd に

寄与している可能性があるため、本結果

の解釈には注意を要する。これらの終末

期ケアアウトカムは時系列的に下流に

属するもので、PA の有無や EOLdの有無

だけでなく地域のサービスの状況や患

者の病状など様々な影響を受けうるた

め、PA や EOLdの有無とはあまり関連が

なかった可能性もある。また、これらは

米国の Aggressive EOL careの質改善

指標に含まれるが、医療制度の異なる日

本でどこまで適応できるのかはわから

ず（必要な時に救急搬送が叶ってよかっ

た等）、今後日本における望ましい質改

善指標の探索は必要である。 

 

⑥PA や EOLdの有無と蘇生の関係 

• PA のある患者ほど（61% vs 39%; 

p<0.001）、また各種 EOLd や事前指

示書があるほど、蘇生の希望がなか

った。同様に、PA のある患者ほど

（59% vs 38%; p<0.001）、また各種

EOLdや事前指示書があるほど、希望

と実際の一致率も高かった。 

• PA のある患者ほど、実際に蘇生を受

けた患者の割合は低かった（4.6% 

vs 14%; p<0.001）。 

以上より、PA や EOLdの有無は、蘇生ア

ウトカムには相当関連することが示唆
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された。PA があったり話を発生させた

りすること自体が、蘇生をする・しない

を問わず患者の希望に沿った目標に一

致したケアに繋がりえるのかもしれな

い。 

 

Ｄ．考察 

本研究の解析の結果以下が明らかになった。 

1) AYA 世代の患者・家族において、PA のあ

る割合は壮年世代より少ないが、場所に

関する EOLdは壮年世代より多かった。 

2) AYA 世代の患者において、PA のある群は

PA のない群に比べて「望ましい死」（GDI）

の総点が有意に高く、特に心残り関連の

項目で有意に高かった。また、PA があ

る群では、患者・家族・医師間の話し合

いが多かった。 

3) AYA世代の患者・家族におけるPAやEOLd

は、専門的緩和ケアの利用、療養場所、

蘇生の有無など様々な終末期のアウト

カムと関連していた。 

 

AYA 世代の患者では PA は低めであり、PA や

EOLdの有無（特に場所について）は両方と

もよいアウトカムに関連していた。したが

って、AYA 世代の患者が心残りが少なく「望

ましい死」を達成し、目標に沿ったケアを

受けるためには、無理のない範囲で患者が

PA を持てるようにしたり、EOLdを繊細に持

ったりすることが大事かもしれない（もち

ろん若くして終末期に直面せざるを得ない

つらさには十分な配慮が必要である）。一方、

PAがない患者や予後についての対話が困難

な患者においても、EOLdを行うことがどの

ような終末期ケアアウトカムと関連するの

かを探索する必要がある。 

本研究は横断調査であり、関連はわかって

も因果関係はわからない。また、遺族調査

であり Recall bias もある。今後学術的に

は、AYA世代の患者を対象とした前向き研究

や、PA の有無がわからずまだ EOLd もない

患者を対象に、予後認識を促進したり EOLd

を進めたりする介入が本当に効果的なのか

を検証する研究が必要である。 

 

Ｅ．結論 

遺族調査の結果より、AYA世代の患者におけ

るPAやEOLdに関する様々な知見が得られた。

第一に、AYA世代では壮年世代に比べて、PA

のある患者・家族が少ないが、療養場所に関

するEOLdを医師と行っていた患者は多かっ

た。第二に、PAのある患者では望ましい死の

点数が総じて高く、患者・家族・医師間の話

し合いが多かった。第三に、AYA世代の患者・

家族におけるPAやEOLdは、専門的緩和ケア

の利用、療養場所、蘇生の有無など様々な終

末期のアウトカムと関連していた。以上よ

り、AYA世代の患者においては、無理のない

範囲で患者がPAを持てるようにしたり、終

末期について繊細に話し合いを行うことが

重要と考えられる。今後は、PAがない患者や

予後についての対話が困難な患者において

も、EOLdを行うことがどのような終末期ケ

アアウトカムと関連するのかを探索する必

要がある。 

 

Ｆ．健康危険情報 

（分担研究報告書には記入せずに、総括 

研究報告書にまとめて記入） 

Ｇ．研究発表 

1.  論文発表  

ホスピス緩和ケア白書 2025 AYA世代

の緩和ケア（分担執筆者） 編集：安

保博文、木澤義之、高宮有介、恒藤

暁、宮下光令 企画担当：小澤美和、

清水千佳子 「6. AYA世代の緩和ケア

の展望」2025年 4月 7日 青海社 

ISBN 978-4-910548-14-2. 

 

2.  学会発表 なし 

（発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 
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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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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） 

 （分担）研究報告書 

 

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 

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未だ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資

料とすることを目的に、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

ンターを対象とした実態調査を実施した。 

がん相談支援センターでは、AYA 世代がん患者・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、相談支援全体において AYA 世代が占める割合は限定されてい

ることから、告知・治療の受け止めや、家族との方針のすり合わせ、旅立ちへ向かう

過程での意向調整、精神的負担への支援や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た。加えて、治療費負担や在宅療養における家族

の介護負担等は、治療場所の選択や必要な介護内容等に一定以上の影響があると感じ

ており、今後は高齢者の介護保険と同様、在宅におけるケアマネジメントを含む介護・

家族支援に関する要望が確認された。 

令和 7年度は量的調査の詳細分析後に質的調査を実施し、今後の相談支援や制度設

計のあり方について検討を重ねていく予定である。 

 

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)、
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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

実施した。 

 

B．研究方法 

1．調査対象 

 がん診療連携拠点病院 461 施設、小児が

ん拠点病院 15 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／以下、相談員）

を対象とした。 

2．実施期間・実施方法 

 令和 7年 3月 1日～3月 31日に、アンケ

ート作成ツール Google formを用いた自記

式質問紙調査を実施した。 

3．調査項目 

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に対応した際

に感じた困難感や障壁 

5)治癒困難な AYA 世代がん患者・家族が在

宅療養において抱える経済的な負担の

主な要因（6段階評価） 

6)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（6

段階評価） 

7)治癒困難な AYA 世代がん患者や家族か

ら 

の相談対応の課題 

8)治癒困難な 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 

9)インタビュー調査協力への意向（任意） 

 

C．研究結果 

 回収した調査結果は、現在解析を進めて

いる。ここでは令和 7 年 3 月末時点での中

間解析を記す。 

1．回答者数 

47 都道府県 317 施設、331 名の相談員か

ら回答を得た。尚、解析は回答要件を満た

した 328名を対象に実施中である。 

2．回答者の概要 

 回答者の属性は以下のとおり。 

1)年代・所属施設所在地区（表 1） 

2)回答者の経験年数・所有資格等（表 2） 
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表 1 

年代 回答数 割合 

 20代 9 2.7% 

 30代 55 16.8% 

 40代 136 41.5% 

 50代 96 29.3% 

 60代以上 32 9.8% 

地域     

 北海道・東北 42 12.8% 

 関東 83 25.3% 

 中部 66 20.1% 

 近畿 49 14.9% 

 中国・四国 35 10.7% 

 九州・沖縄 52 15.9% 

 回答なし 1 0.3% 

 

3．自施設における AYA 世代がん患者・家

族への支援体制 

「がん相談支援センターで AYA 世代がん

患者・家族の相談支援を担当している」の回

答者は 311名（95.1%）であった。尚、上記

を選択しなかった 17名（5.2%）の回答者の

うち、「がん相談支援センター以外で AYA 世

代がん患者・家族の支援部門が設置されて

いる」と回答した者は 14名（4.3%）、「特に

決まっていない」「回答なし」は 3名（0.3%）

であった。 

また、がん相談支援センターにおける AYA

世代がん患者・家族の相談割合は高い順に

①10%が 229 名（73.6%）、②20%が 45 名

（14.5%）、③全くない、が 33 名（10.6%）

であった。 

 

4．相談支援内容 

 AYA 世代がん患者・家族からの相談内容は

設問の 23 項目全てにおいて実績が確認さ

れた。尚、上位 3 項目は①「仕事のこと」

257名（78.3%）、②「経済的なこと」241名

（73.4%）、③「診断・治療のこと」214 名

（65.3%）であった。また、家族や子どもに

ついての相談に関する上位 3項目は、①「経

表２   

相談支援センター担当

歴 

回答

数 
割合 

 5年未満 142 43.3% 

 5-10年未満 104 31.7% 

 10-15年未満 46 14.0% 

 15-20年未満 28 8.5% 

 20年以上 3 1.0% 

 回答なし 5 1.5% 

基礎資格     

 

社会福祉士 

もしくは精神保健福

祉士 

156 47.5% 

 看護師 168 51.2% 

 
その他（社会福祉主事

ほか） 
4 1.2% 

施設種別 

 
都道府県がん診療連

携拠点病院 
69 21.0% 

 
地域がん診療連携拠

点病院 
247 75.3% 

  小児がん拠点病院 10 3.0% 

 回答なし 2 0.6% 
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済的なこと」188名（57.3%）、②「仕事のこ

と」134名（40.9%）、③「今後の療養場所に

ついて」121名（36.9%）、であった。 

 

5．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に対応した際

に感じた困難感や障壁について 

 相談対応時の困難感や障壁に関する回答

の上位 3 項目は、①「患者・家族の心理・

情緒面の複雑さ」249名（75.9％）、②「社

会資源の不足」213名（64.9%）、③「相談内

容が多岐にわたり、専門的な知識が必要な

場合がある」148名（45.1%）であった。尚、

AYA 世代がん患者の経済的な負担の主な要

因としては、①「治療費用」280名（85.4%）、

②「収入の減少」252名（76.8%）、③「介護

保険を利用できない事」206名（62.8%）で

あった。 

6．在宅療養において抱える経済的負担の

主な要因と影響 

下記項目に対し 6 段階で回答を求め、そ

れぞれの回答を点数化し平均値を算出した。 

項目 平均

値 

家族全体の生活に影響を与え

る 

4.78 

心理的な負担を増加させる 4.61 

必要な介護内容に影響を与え

る 

4.24 

在宅療養という選択に制限を

与える 

4.04 

7．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 

下記項目に対し 6 段階で回答を求め、そ

れぞれの回答を点数化し平均値を算出した。 

項目 平均

値 

仕事に影響を与える 4.91 

精神的負担を増加させる 4.90 

家庭生活に影響を与える 4.89 

社会活動に影響を与える 4.79 

8．治癒困難な AYA 世代がん患者や家族に

対する在宅療養支援の課題と行政等の関

係機関に期待すること 

 のべ 357 件の自由記載を得た。行政等の

関係機関に期待する事柄としては、①介護

保険制度の代替制度の検討（例：障害福祉サ

ービスなど）、②介護保険対象の患者と同様

のケアマネジメント人材の必要性、③経済

的支援や子育て・家族支援の拡充に関する

記載が多数確認された。 

また制度面以外の課題として、告知・治療

の受け止めや、家族との方針のすり合わせ、

旅立ちへ向かう過程での意向調整など、精

神的負担への支援や適切なタイミングでの

介入が難しいという声が多く寄せられた。

医療者の経験不足や制度知識の不足も課題

であり、相談員や多職種間の連携強化、教育

体制の整備への指摘・要望が確認された。 

9．インタビュー協力への意向確認 

 328名のうち 25名より了承を得た。 

 

D．考察 

がん相談支援センターでは、AYA世代がん
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患者・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、相談支援業務全体に

おいて AYA 世代が占める割合は 10%程度と

限定されており、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等、

相談員自身への支援に関する要望が確認さ

れた。 

また、治療費負担や在宅療養における家

族の介護負担等は、治療場所の選択や必要

な介護内容等に一定以上の影響があると感

じており、今後は高齢者の介護保険と同様、

在宅におけるケアマネジメントを含む介

護・家族支援の制度拡充に関する要望が多

数確認された。 

 

E．結論 

今後は、がん相談支援センターの相談員

の相談経験を軸としながら、現状と課題を

把握した。量的調査のみでは、既存の支援資

源（若年がん患者在宅支援事業や障害福祉

サービス、身体障害者手帳ほか）が利用困難

な理由等の背景の把握は困難であった。令

和 7 年度は量的調査の分析を進めるととも

に、量的調査を補完すべくインタビューに

よる質的調査を実施し、今後の相談支援や

制度設計のあり方について検討を重ねてい

く予定である。 

 

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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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） 

 （分担）研究報告書 

 

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  

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

療機関外の患者支援団体を対象に、治癒困難な AYA 世代の在宅療養に関する相談

支援の実態について調査した。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）メーリングリスト、並びに、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拡散、全国 11 団体から

回答を得た。11団体のうち 7団体（63.6%）が受治癒困難な AYA 世代の在宅療養

に関する相談を受けた経験があり、相談に含まれた主な内容には、「診断・治療の

こと、経済的なこと、仕事のこと、今後の自分の将来のこと、後遺症・合併症の

こと、今後の療養場所について」が挙がった。また、受けた相談について、「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があること、

社会的資源の不足」を困難や障壁として感じていることがわかった。治療費負担

が、療養場所の選択や生活の質などに「かなり影響がある」と感じており、「助成

制度の周知や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」が要望にあがった。次年度は、得られた調査概要を元にインタビューを行い、

政策提言を行う。 

 

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
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スや経済的負担の地域格差が存在する可能

性がある。しかし、再発・進行がんを抱える

AYA世代の患者・家族ニーズや相談支援の充

足度など患者支援団体の活動実態は明らか

でない。 

そこで本研究では、医療機関外でどのよ

うな支援や相談支援への障壁を抱えている

かを把握するため、患者支援団体を対象に

実態調査を行った。 

B．研究方法 

調査は WEBアンケート調査とし、2025年

3 月 1 日から 3 月 30 日にかけて回収した。

実施に際しては、一般社団法人全国がん患

者団体連合会加盟団体、並びに、一般社団法

人 AYAがんの医療と支援のあり方研究会／

広報・社会連携委員会に所属する患者支援

団体を通じて回答への協力を呼び掛けた。 

調査内容は、団体名や活動概要（対象疾

患、対象年齢、会員数、AYA 世代からの相談

割合、活動内容など）を得たうえで、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について「相談経験あ

り」と回答した団体について、①相談内容

（本人、家族）、②相談対応で感じた困難感

や影響、③在宅療養において抱える経済的

負担の主な要因、④生活などへの影響の度

合い（6段階評価）、⑤活動する地域での AYA

世代がん患者を対象とした助成制度、⑥支

援についての情報収集方法について回答を

得た。また、自由回答として、⑦相談対応の

課題、⑧在宅療養支援の拡充や促進等に向

けて期待する支援、⑨回答結果に基づいた

ヒアリング協力の可否について、回答を得

た。（倫理審査：国立がん研究センター研究

倫理審査委員会） 

C．研究結果 

※詳細は別添１を参考に掲載する。 

 全国 11団体から回答を得、11団体のう

ち 7団体（63.6%）が受治癒困難な AYA 世代

の在宅療養に関する相談を受けた経験があ

ると回答した。 

①相談内容（本人と家族） 

「AYA 世代がん患者本人自身に関する相談

は、どのような相談でしたか？」との質問に

対して、66件の回答が得られた（複数回答）。

回答数が多かった順に「診断・治療のこと

（7名）、経済的なこと（6名）、仕事のこと

（5 名）、今後の自分の将来のこと（5 名）、

後遺症・合併症のこと（4名）、今後の療養

場所について（4名）となった。 

また、「AYA 世代がん患者の家族や子ども

についての相談は、どのような相談でした

か？」との問いについては、35 件の回答が

あり（複数回答）、回答数が多かった順に「今

後の自分の将来のこと（5名）、仕事のこと

（4名）、学業のこと（3名）、家族・友人な

ど周囲の人との関係のこと（3名）」となっ

た。 

就学、就労、妊孕性や生殖機能に関するこ

と、周囲との関係性など、本人・家族が心

理・社会的生育期に遭遇する諸課題につい

て、患者支援団体が幅広い相談を受けてい

ることがわかる。 

②相談対応で感じた困難感や影響 

「治癒困難な AYA 世代がん患者や家族から

の在宅療養に関する相談を対応した際に感
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じた困難感や障壁」については、28 件の回

答があった（複数回答）。 

回答数が多かった順に「患者・家族の心理・

情緒面の複雑さ（5名）、ピアサポートで対

応できることの限界があること（5名）、社

会的資源の不足（3名）、相談内容が多岐に

わたり、専門的な知識が必要な場合がある

こと（2名）、患者・家族と対面での相談が

難しいこと（2 名）、相談先の不足（2 名）、

患者・家族とのコミュニケーション（2名）、

法的整備の限界（2名）」などが挙げられた。 

病状が悪化する中で、家族との関係性を基

礎とした相談支援を受けることの難しさ、

法制度を含めた社会資源の不足を障壁と感

じていることが分かる。 

③在宅療養で抱える経済的負担の主な要

因 

「治癒困難な AYA 世代がん患者や家族が

在宅療養において抱える経済的な負担の主

な要因」については、53 件の回答があった

（複数回答）。 

回答数が多かった順に「治療費用（8名）、

薬の費用（7名）、介護保険を利用できない

こと（7名）、通院や入院に伴う交通費（5名）、

収入の減少（5名）、介護用品（4名）、ケア

マネージャーの支援が受けられない（4名）」

となった。 

もともと収入が少ない世代において、直接

的な治療費のみならず、生活に関する間接

経費の増加や収入減少なども負担となって

いることがわかる。 

④生活などへの影響の度合い（6段階評価） 

「治癒困難な AYA 世代がん患者や家族が

在宅療養において抱える経済的負担が治療

や療養に与える影響について、どのような

影響があると考えますか？ 6段階で当ては

まるところにチェックを入れてください

（0：全く影響はない～6：かなり影響があ

る）。」との問いについては、【在宅療養を行

うという選択に制限を与える】、【必要な介

護内容に影響を与える】【心理的な負担を増

加させる】【家族全体の生活の質に影響を与

える】の全ての項目で、「4～6（かなり影響

がある）」と回答を得た。同様に「あなたは、

治癒困難な AYA 世代がん患者や家族の在宅

療養における家族の介護・看護負担が家庭

や仕事、社会活動にどのような影響を与え

ると思いますか？」という問いに対しては、

【仕事に影響を与える】、【家庭生活に影響

を与える】、【精神的負担を増加させる】では

「5～6（かなり影響がある）」、【社会的活動

に制限を与える】では「4～6（かなり影響が

ある）」との回答を得た。 

治癒困難な AYA 世代では、経済的な負担

が、療養場所の選択や心理、仕事、家族も含

めた生活にも大きな影響を及ぼしているこ

とがわかる。 

⑤AYA 世代がん患者を対象とした助成 

「所属施設が所在する県や近隣の市区町

村で実施されている、AYA世代がん患者を対

象とした支援資源」については、37 件の回

答があった（複数回答）。回答数が多かった

順に「医療用ウィッグの購入費補助助成（10

名）」、「乳房補正具購入費費用助成（9名）」、

「福祉用具・レンタル費用助成（6名）」、「訪

問介護費用助成（5名）」、「ワクチン再接種
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費用助成（3名）」のほか、「生殖機能温存治

療助成、補正下着」が挙げられた。 

福祉用具・レンタル費用助成や訪問介護助

成は、治癒困難な AYA 世代がん患者の経済

的負担を支える重要な仕組みである。 

⑥助成など支援についての情報収集方法 

「⑤で回答した支援資源についての情報

収集方法」については、21 件の回答があっ

た（複数回答）。回答数が多かった順に「必

要に応じて、その都度、県や市区町村の HP

検索や問い合わせを実施している（9名）」、

「がん患者支援冊子等、網羅的に情報が整

理された資材を参考にしている（8名）」、「定

期的に（年 1 回など）県や市区町村へ実施

状況を確認している（3名）」となった。 

患者支援団体が、制度など情報把握に努め

ている実情があり、行政を含めた患者支援

団体との連携が望まれる。 

⑦相談対応の課題 

「患者支援団体の運営において治癒困難

な AYA 世代がん患者や家族からの相談対応

の課題」については、10 件の回答があった。 

社会支援の情報源がないことや、行政・医

療機関との連携や協力体制（信頼関係）の弱

さが課題として指摘されている。また、いず

れも条例に基づく助成事業であることから、

基礎自治体単位で内容が異なることが課題

として指摘された。 

⑧在宅療養支援の拡充や促進等に向けた

期待 

「治癒困難な 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、あなたが行政や社会的な様々な機関に 

期待する支援」については、助成事業の均

てん化に関わる要望（7件）、助成事業の周

知（医師や介護福祉従事者）への要望（2件）、

介護者となる家族への支援（1件）、在宅イ

メージの啓発（1件）、手続きの迅速化（1件）

などが挙げられた。 

⑨回答結果に基づいたヒアリング協力の

可否 

ヒアリングへの協力について 6 団体から

の承諾を得た。周知に関する内容や医療や

介護福祉機関との連携などについて次年度

ヒアリングを実施したい。 

D．考察 

治癒困難なAYA世代がん患者からの相談

経験がある患者支援団体では、治療に関す

ることのみならず、経済的な悩みや就学・就

労に関すること、（治癒困難な状態であって

も）自身の将来や家族に関することなど、多

岐にわたる相談を受けている実態がわかっ

た。しかしながら、①支援に必要な社会資源

が基礎自治体ごとで異なっていること、②

情報そのものが周知や連携されていないこ

と（特に医療者、介護福祉関係者）、③ケア

マネジャーなど在宅での生活をコーディネ

イトする人材との連携が乏しいこと、④親

を含めた家族との関係性の中で相談支援を

実施することの困難さ、⑤在宅療養の生活

イメージの啓発など、様々な課題があるこ

とがわかった。 

E．結論 

個人として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支

援」については、支援する側も経験値が少な
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い。別途、医療機関側で行う調査の結果を比

較し、最適な相談支援体制の提言を行いた

い。また、既に AYA 世代在宅療養に関する

条例がある自治体で活動する団体において

は「周知・連携」が課題として指摘されてお

り、次年度のヒアリングには、より詳細につ

いて把握、政策提言に活かしたい。 

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


