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診断・治療 治療・長期フォローアップ （晩期合併症の予防・早期発見含む）

0歳 15歳 25歳 40歳

診断・治療 治療・長期フォローアップ

診断・治療 治療・長期健康管理

小児がん

Ａ世代（思春期）
発症のがん

ＹＡ世代（若年成人）
発症のがん

就学

就職

結婚
ライフイベント
と課題例 出産・育児

年齢 （目安）

ライフステージに応じた生活課題

進級・進学
教員・友人との関係

進路相談・就職活動
病気説明、自立

パートナー・家族との
関係、生殖医療

• 幅広いライフステージで発症し、晩期合併症のため、治療後も長期にわたりフォローアップを要する。

• 年代によって就学、就労、生殖機能等の状況が異なり、心理社会的状況も様々で、個々の状況に応じた
多様なニーズが存在する。

親の介護 家族との関係、
介護負担
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小児・ＡＹＡ世代にあるがん患者支援に関する取組の状況

期間 研究課題 研究代表

H30-R2 思春期・若年成人（AYA）世代がん患者の包括的ケア提供体制の構築に関する研究 清水千佳子

R1-R2 小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 大隅朋生

R1- AYA世代がん患者に対する精神心理的支援プログラムおよび高校教育の提供方法の開発と実用化に関する研究 堀部敬三

R2- 小児がん拠点病院等及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 松本公一

R2-
小児・AYA世代がん患者に対する生殖機能温存に関わる心理支援体制の均てん化と安全な長期検体保管体制の

確立を志向した研究－患者本位のがん医療の実現を目指して
鈴木直

【厚生労働科学研究の取組】

取り組むべき施策 主な内容

①院内学級体制・宿泊施設の整備 • 小児がん拠点病院施設整備事業

②教育支援 • 高等学校段階における入院生徒に対する教育保障体制整備事業

③ライフステージに応じた相談支援 • 小児・ＡＹＡ世代の長期フォローアップ体制整備事業

• 小児及び成人の拠点病院における支援と連携

（相談員研修、拠点病院連絡協議会相談支援部会の合同開催等）

④就労支援 • がん患者等就職支援事業（平成25年度～モデル事業、平成28年度～全国展開）

• がん患者の就労に関する総合支援事業（平成25年度～、令和2年度改変）

⑤緩和ケア • 小児の緩和ケアチームの整備

• 緩和ケアチームのための小児緩和ケア教育研修 （日本緩和医療学会主催）



小児がん拠点病院施設整備事業

小児がん患者に付き添う家族の宿泊施設や小児用のプレイルームといった生活の場を備えた小児
がん専門病院を配置することで、小児がん医療の体制整備を図る。

目的

小児がん拠点病院

実施主体

3,956百万円の内数（保健衛生施設等
施設整備費補助金のメニューの一つ）

令和3年度要求額

（１）宿泊施設の整備
小児がん患者の家族等が宿泊し、病院での療養生活を送る小児がん患者に付き添える環境を
整備する。

（２）プレイルームの整備
小児がん患者が病院での療養生活を送るうえで必要なプレイルームを整備し、心身の成長・発
達及び医療従事者や家族と子どもとの間のコミュニケーション等を図れる環境を整備する。

事業内容

１施設当たり１億円

補助基準額

２分の１

補助率

※広島大学病院ファミリーハウス（広島大学病院ウェブサイトより） 3



平成6年12月
「病気療養児の教育について」
（旧：文部省初等中等教育局長通知）

平成19年4月 「学校教育法」における特別支援教育の位置づけ

平成24年6月
「第２期がん対策推進基本計画」閣議決定

小児がん拠点病院の指定

平成25年3月
「病気療養児に対する教育の充実について」
（文部科学省初等中等教育局特別支援教育課長通知）

平成28～30年度 入院児童生徒等への教育保障体制整備事業（文部科学省）

平成30年3月
「第３期がん対策推進基本計画」閣議決定
ライフステージに応じたがん対策として教育支援の取組推進

令和元年度 高等学校段階における入院生徒に対する教育保障体制整備事業（文部科学省）

がん患者等の教育支援に係る主な施策の経緯
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５ 患者の発育及び教育等に関して必要な環境整備 （２）病弱の特別支援学校又は小中学校の病弱・身体虚弱
の特別支援学級による教育支援（特別支援学校による訪問教育を含む。）が行われていること。 （３）退院時の
復園及び復学支援が行われていること。

小児がん拠点病院指定要件

小児がん拠点病院における教育体制 小児がん拠点病院における高校教育

=

厚労科研費：小児がん経験者に対する長期的支援のあり方に関する研究（五十嵐隆 研究代表）
平成26年度報告書より（一部改変：平成28年4月最新）

人員、内容面で充実する特別支援学校による教育支援を目指すべき。
今後、高校教育を充実させる必要がある。
治療が外来にシフトすることから、学籍移動の面など特別な配慮が必要。

院内学級への転籍率は中央値93.6%と
高いが、復学カンファレンスの開催に

関しては二極化

厚労科研費：小児がん拠点病院を軸とした小児が
ん医療提供体制のあり方に関する研究（松本公一
研究代表） 平成28年度報告書 より（一部改変）

小児がん拠点病院における教育体制 第１回小児・AYA世代のがん医療・支援
のあり方に関する検討会松本参考人
提出資料（2017.12.1）・一部改変
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各自治体において、在籍校、

特別支援学校、教育委員会、

病院等の関係機関が連携し、高

等学校段階の入院生徒等に対

し、個々の状況に応じた教育機

会の確保や復学支援を行う体制

の整備に関する調査研究を実施

する。

目的・目標

高等学校段階における入院生徒に対する教育保障体制整備事業

背景 課題

背景説明

長期入院又は入退院を繰り返す生徒、退院後も引き続き治療や生活規制のため、
通学が困難である、一時帰宅をする等の理由により自宅療養をする生徒に対する教育
機会の確保・復学支援を実施

● 教師の派遣や学習支援員の配置による教育機会の確保に関する研究

● 遠隔教育の有効な活用方法、単位認定・評価に関する研究

● 保護者・医療機関・教育機関等の連携体制に関する研究 等

委託先：都道府県・政令指定都市教育委員会等（５地域）

事業内容

近年の医学の進歩に伴い、入院の短期化、入院の頻回化、退院後も引き続き医療や

生活規制が必要となるケースの増加等、病弱児の治療や療養生活は大きく変化している。

入退院を繰り返すケースが増加する中、義務教育段階では学習することができたが、高等

学校段階になると地域や学校によっては学習できない例もあり、 「第３期がん対策推進基

本計画」（平成３０年３月９日閣議決定）においても、小児・ＡＹＡ世代（※）のがん

患者のサポート体制は必ずしも十分なものではなく、特に高等学校段階においては、取組が

遅れていることが指摘されている。

これらの状況を踏まえ、高等学校段階における入院生徒等に対する教育保障体制の更

なる整備が求められている。

※AYA世代：思春期及び若年成人世代（ Adolescent and Young Adult）

学校

医療機関 保護者

教育委員会
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○ 小児がん拠点病院等で長期フォローアップを担当する多職種協働チームを育成する
ための研修プログラムや教材等を作成し、研修を実施する。

小児・ＡＹＡ世代の長期フォローアップ体制整備事業

成長・発達への影響 身長の伸び、骨格・筋・軟部組織、知能・認知力、心理的・社会的成熟、性的成熟

生殖機能への影響 妊娠可能か、子孫への影響

臓器機能への影響 心機能、呼吸機能、腎機能、内分泌機能、消化管機能、視力・聴力

二次がん（抗がん剤や放射線治療により別
のがんが二次的に発生すること）

良性腫瘍、悪性腫瘍

 小児・AYA（Adolescent and Young Adult）世代（思春期世代と若年成人世代）のがんについては、晩期
合併症（※）に対処するために適切なタイミングでの告知やアドバイスが重要であること、小児がん患
者・小児がん経験者は療養生活を通じた心の問題や就労・自立などの社会的問題を抱えていること
から、多職種協働のトータルケアによる長期間のフォローアップが必要になる。

 現在、全国15か所の小児がん拠点病院に長期フォローアップ外来が設けられているが、その体制は
多様であり、対象患者、フォローの頻度、人員、支援内容等にバラツキが見られる。

 このため、「がん対策推進基本計画」（平成30年3月閣議決定）における個別目標として、国は、小児・
ＡＹＡ世代のがんの経験者が治療後の年齢に応じて、継ぎ目なく診療や長期フォローアップを受けられ
る体制の整備を進めることが掲げられている。

現状と課題

出典：小児がん情報サービス（国立がん研究センター）

※晩期合併症・・・小児がんは、患者が発育途中であることなどから、成長や時間の経過に伴って、がんそのものからの影響や、薬物
療法、放射線治療など治療の影響によって生じる合併症がみられる。これを「晩期合併症（晩期障害）」という。晩期合併症は、小児が
ん特有の現象である。

（一般社団法人日本小児血液・がん学会への委託費） 7



90.1%

79.6%

71.4%

70.5%

68.1%

67.7%

66.8%

63.2%

62.5%

59.7%

58.9%

57.5%

54.7%

53.9%

53.7%

51.9%

51.6%

44.1%

36.2%

31.2%

28.6%

18.7%

診 断 ・ 治 療 の こ と

後 遺 症 ・ 合 併 症 の こ と

経 済 的 な こ と

今 後 の 自 分 の 将 来 の こ
…

体 力 の 維 持 、 ま た は 運
…

健 康 管 理 の た め の 食 生
…

容 姿 の こ と

年 齢 に 適 し た 治 療 環 境

仕 事 の こ と

が ん の 遺 伝 の 可 能 性 に
…

不 妊 治 療 や 生 殖 機 能 に
…

医 療 者 と の 関 係 の こ と

他 の 思 春 期 ・ 若 年 成 人
…

家 族 ・ 友 人 な ど 周 囲 の
…

味 覚 ・ 嗅 覚 ・ 食 嗜 好 の
…

家 族 の 将 来 の こ と

生 き 方 ・ 死 に 方

自 分 ら し さ

セ ッ ク ス の こ と

恋 愛 の こ と

結 婚 の こ と

学 業 の こ と

unmet met

診断・治療のこと

後遺症・合併症のこと

経済的なこと

今後の自分の将来のこと

体力の維持、または運動すること

健康管理のための食生活

容姿のこと

年齢に適した治療環境

仕事のこと

がんの遺伝の可能性について

不妊治療や生殖機能に関する問題（将来、自分の子供を持つこと）

医療者との関係のこと

他の思春期・若年成人期発症のがん患者・経験者との交流

家族・友人など周囲の人との関係のこと

味覚・嗅覚・食嗜好の変化等

家族の将来のこと

生き方・死に方

自分らしさ

セックスのこと

恋愛のこと

結婚のこと

学業のこと

34.1%
39.5%
45.9%
67.2%
50.8%
50.8%
32.0%
65.0%
52.2%
53.5%
40.2%
42.1%
67.3%
49.5%
29.4%
68.4%
74.2%
66.3%
75.0%
75.9%
73.6%
44.1%

アンメットニーズ：
相談したかったが、できなかった=unmet
できた=met

治療中に相談したかった順
（15歳以上発症、その他、無回答を除く）

以下のことを相談したかった（％） unmet needs

AYA世代がん患者のアンメットニーズ
第１回小児・AYA世代のがん医療・支援の
あり方に関する検討会清水千佳子参考人
提出資料（2017.12.1）・一部改変

15歳以上で発症したＡＹＡ世代にあるがん患者は、治療中に様々な不安や悩み等を持っているが、
医療機関で「相談したかったが、できなかった」と回答した人が少なくない。
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H27-29厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業）
「総合的な思春期・若年成人（AYA）世代のがん対策のあり方に関する研究」
研究代表 ：堀部敬三先生



 全国AYAがん支援チームネットワーク

がん診療連携拠点病院における多職種支援チームと
地域ネットワークのモデル構築

H30-R2厚労科研「思春期・若年成人（ＡＹＡ）世代がん患者の包括的ケア提供
体制の構築に関する研究」班（研究代表：清水千佳子先生）
【URL】 https://ayateam.jp/

 AYA世代がん患者家族向けの冊子

ＡＹＡ ：Adolescent and Young Adult

H27-29厚労科研「総合的な思春期・若年成人（ＡＹＡ）世代がん対策の
あり方に関する研究」班（研究代表：堀部敬三先生）
【URL】 https://ayateam.jp/wp-content/uploads/2019/04/AYA.pdf

将来の出産をご希望の
患者さんへ（乳がん）

 妊よう性温存療法に関する情報提供・相談支援

H28厚労科研「小児・若年がん長期生存者に対する妊孕性のエビデンスと生殖
医療ネットワーク構築に関する研究」（研究代表：三善陽子先生）
【URL】 http://www.j-sfp.org/ped/index.html

AYA世代とは／AYA世代のがん／AYA世代の悩み

／友達、恋人、家族のこと／学校のこと／仕事のこと／性と生殖のこと
／お金のこと／治療が終わってから／家族、きょうだいの悩み

AYA世代にあるがん患者への支援に関する情報

これからがんの治療を
開始される患者さんへ

がんと妊娠の相談窓口
（がん専門相談員向け）

9

（男性用）（女性用）


