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シンポジウム3 小児保健とプレパレーション　～子どもの力と共に～

子どもへの病気の説明

　一白血病・小児がんの場合一

二浩　　樹（三重大学大学院医学系研究科病態解明医学講座小児発達医学分野）

Lはじめに

　がんの子どもに病気の真実を伝えること

（Truth－telling，　TT）は，インフォームド・コ

ンセントや患者の権利を尊重した医療の実践に

不可欠であるが，“理解することが難しい”，難

治性であることを伝えるのはかわいそうであ

る”などの理由で躊躇されてきた1＞。1990年代

後半以降，多施設共同研究の基盤整備とともに

臨床研究の倫理性の担保が議論されるようにな

り，わが国でもがんの子どもに対するTTが多

くの施設で行われつつある。

　しかし，TTは，単にインフォームド・コン

セントやインフォームド・アセントのために行

われるべきものだろうか。TTには，個々の診

療手技に対するプレパレーションと同様に，こ

れから始まる長い闘病に対するプレパレーショ

ンとしての大きな意味があると私は考える。本

稿では，わが国におけるがんの子どもに対する

TTの現状を紹介し，　TTが子どもの生活や成

長発達に与える効果について考えてみたい。

皿．小児がん診療の現状

　白血病をはじめとする小児がんに対する治療

成績は，この半世紀に飛躍的に向上し，小児が

ん患児全体の約70％に長期生存を期待できる時

代になっている。図1に，もっとも多い小児が

んである急性リンパ性白血病の生存率の推移を

示すが，1990年代以降，約80％の患者に長期生

存が期待できる状況である。この治療成績の向

上には，治療研究の果たした役割が大きい。欧

米諸国では，国レベルの大きな研究グループが
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図1　急性リンパ性白血病患児の生存率の推移

組織され，倫理面にも配慮された臨床試験が実

施されるようになった2～8）。本邦においても欧

米諸国の研究グループに追従するかたちで，大

規模な研究グループによる多施設共同研究が始

まり，臨床研究参加へのインフォームド・コン

セント，インフォームド・アセントの取得が普

及しつつある9）。また，研究会などでがんの子

どもに対するTTを議論する機会が増加してい

る。

皿．がんの子どもへの病気の説明が持つ意味

　小児がんは，適切な治療を受ければ，約70％

に治癒を期待できる病気であるが，最新の治療

を行っても，約30％の子どもの命を救うことは

できない。また，がんに対する治療は副作用が

強く，合併症に苦しんだり，成人期以降も後遺

症や後期合併症を持って生活していかなければ

ならない患者もいる。入院中は，家族や友人と

離れて暮らさなければならず，入院期間も数か

月に及ぶ。このような病気である小児がんにつ

いて，病気の真実を子どもに伝える意味は何で
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あろうか。私達の施設では，1998年よりがんの

子どもへのTTを行っているが，病棟の方針と

してTTを実施する前に，このテーマについ

て長く議論を重ねた。そして，以下のような結

論に辿り着いた。まず，第一は，おとながおと

なの価値観で子どもの困難を考え，判断すべき

ではないということ。これまで，私たちは，子

どもの理解力や受容能力を過小評価し，子ども

の知りたいという希望を奪っていたかもしれな

いという反省でもあった。第二に，病気の真実

を知らせずに，おとなが子どもと向き合うこと

はできないということ。第三は，医療従事者に

TTを躊躇させてきたのは，知らせることによ

り二二に生じる不安や心配をサポートすること

ができないと考える医療従事者自身の問題では

ないか，という結論であった。おとなは，いま

ある困難に対して将来の結果を予測して不安を

増幅させ，子どもを困難から保護しようとする

傾向がある。しかし，子どもはおとなが考える

以上に困難を受け入れる強さと適応力を持ち，

おとなの表情や態度より事態を把握する鋭い感

性をもつことを臨床現場での経験から感じてい

る。おとながなすべきことは，困難に対して子

どもを保護するだけでなく，困難に対して，と

もに立ち向かう勇気を示すことである。そして，

子どもの闘病心を支えることや子どもが病気と

向き合うことで生きる意味を見いだすことを援

助することである。また，闘病中も，子どもの

心は発達し，適切なサポートがあれば，病気と

いう負荷により，その発達が促進されると考え

る。困難との対峙，困難の克服は，子どもの自

己確立や自己肯定感の獲得を促す。がん患者へ

のサポートでは，スピリチュアル・ケアが重要

であることが指摘されているが，がんの子ども

へのTTは，子どもに命やこれからの人生を

意識させ，病気を通じてかかわる人たちとの関

係性を強く意識させるスピリチュアル・ケアと

しての作用があると考える。さらに，医療従事

者にとっても，患者とのあいだの秘密が排除さ

れることは，信頼関係の構築に大きな意味を持

つ。信頼関係が築かれていないから，真実を伝

えることは難しいという意見もあるが，秘密の

排除が信頼関係の第一歩であると言える。医療

従事者にとって，TTは病気の説明という意味

小児保健研究

だけでなく，病気についての真実を共有し，説

明後の闘病を支援することを意味する。小児が

んの多くは治癒が期待できる病気になりつつあ

るが，小児がん経験者の後期合併症が新たな問

題として注目され，長期的に健：康管理を継続し

ていくことの重要性が指摘されている10）。成人

期以降，自己の健康管理を行ううえでも，患者

自身が正しく病気を理解しておくことは大切な

ことである。また，治療の甲斐なく，ターミナ

ルケアを受けることになった一丁においても，

病気を理解し，病気と向き合うことは，限られ

た生を生きるうえで重要な意味を持つ。しかし，

ターミナルケアの場面で，始めてTTを行うこ

とは容易ではなく，病初期より，TTを通じて

患者に病気の理解を促し，病状に変化があった

ときはともに考えることにより，患者と医療従

事者との間で病気の真実を共有しておくことが

大切である。

】V．日本の状況

　私たちの施設は，わが国でもっとも大きな小

児白血病の研究グループである小児白血病研究

会（Japan　Association　of　Childh∞d　Leukemia

Study，　JACLS）に所属しているが，　JACLS

参加施設（北海道，東北，東海，関西，中四

国，九州の一部）を対象に実施したTTに関す

る調査結果がある。調査は，1997年，2005年，

2008年の3回実施しており，実施年による経年

変化を評価した。回答数（回答率）は，1997

年43／53（81，1％），2005年69／116（59，4％），

2008年76／105（72．4％）であった。図2は，調

査年の前年1年間のTT実施率を小学校低学年

児童高学年児童，中学校生徒の3つの年齢層

に分けて評価した結果である。図の横軸は，施

設での対象患者数に対するTT実施率を，縦軸

は回答施設割合（％）を示す。もっともTT実

施率が低い群（0～20％）に含まれる施設割合

は，各年齢層とも調査年とともに減少し，その

減少の度合は，高年齢ほど大きかった。一方，

もっともTT実施率が高い群（81～100％）に

含まれる施設割合は，各年齢層とも調査年とと

もに増加し，その増加の度合は，高年齢ほど大

きかった。2008年調査では，中学校生徒に対し

て，対象の81～100％にTTを行っている施設
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図2　がんの子どもへの病気の説明実施率（JACLS

　参加施設）

は，71．4％あり，20％以下の実施率の施設は，

6．3％になっている。調査年度に対象患者の入

院がなかった施設もあったため，施設における

TTに対する基本方針を尋ねた。図3にその結

果を示すが，調査年とともに「積極的に行う」

という施設が増加し，1997年調査では，30．0％
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図3　がんの子どもへの病気の説明に対する基本方

　針（JACLS参加施設）

あった「行わない」とする施設が，2005年，

2008年調査では，2．6％になっている。

V．病気の説明に対する子どもと親の意識

　医療従事者においては，この10年でTTに

対する考え方が大きく変化していることが伺え

たが，果たして一般の意識の変化はどうであろ

うか。この疑問に答を出すために，2008年に小

学校高学年児童と中学生生徒およびその保護者

を対象にした調査を行い，1997年に実施した調

査結果と比較した。対象は，三重県内のA小学

校とB中学校に通う児童生徒で，回答数（回

答率）は，1997年調査では，児童生徒548／803

（68．2％），保護者548／803（68。2％），2008年調

査では，児童生徒438／685（63．9％），保護者

443／685（64。7％）であった。図4に，児童生

徒に対する「自分が病気になったら病名を知り

たいか」という質問と保護者に対する「子ども

が病気なったら病名を伝えるか」という質問に

対する回答結果を示す。図は，1997年調査と

2008年調査を対比させたグラフになっている。

この設問では，がん・白血病以外に結核，気管

支喘息麻疹についても質問しており，がん・

白血病と結核などの非悪性疾患との比較も行っ

た。1997年，2008年調査とも，がん・白血病で

は，70％以上の児童生徒が「知りたい」と答え

ていたが，その保護者では，「伝える」という

回答は40％以下で，子どもとおとなの考え方の

違いが顕著であった。しかし，おとなが思う以

上に子どもはがん・白血病という病名を知りた

いと考える一方で，非悪性疾患では病名を知り
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図4　病名を知ることに対する子どもとおとなの気持ち（健常児とその保護者）

たいが，がん・白血病では知りたくないと回答

した児童生徒が約20％いることにも気をつけた

い。非悪性疾患では，児童生徒と保護者の考え

方の相違は小さく，いずれも80％以上が「知り

たい」t「伝える」と回答していた。これらの結

果は，調査年による変化はなく，医療従事者の

TTに対する意識の向上に比較し，子ども，お

となとも一般の意識に大きな変化がないことが

示された。

V【．実施後調査

　三重大学医学部附属病院小児科では，1998年

より病棟の方針として小児がん患児に対する

TTを実施しているが，2005年までの7年間に

TTを実施した小児がん患児に対するTT後の

気持ちに関する調査を行った。私たちの施設で

行っているTTは，正しい病名，がんであるこ

と，病態，治療内容，治療の副作用，治癒の見

込みと治療の必要性についての説明を含んでい

る。また，詳しい説明をした理由として，「患

児をひとりの人間として尊重したいから」，「病

気も自分の人生の一部であることを受け入れて

欲しいから」，「病気に負けない強い気持ちを

持って欲しいから」であることを伝えるように

している。さらに，「困ったときはいつでも相

談に乗る用意があること」，「自分の病気につい

てのプライバシーを大切にすること」も伝えて

いる。説明時期は，診断後治療開始前に行い，

対象には，年齢制限を設けていない。年少児で

は，チャイルド・ライフ・スペシャリストの協

力を得て，教育的アプローチを含む説明を行う

ように心がけている。この調査時期に小児がん

で入院した小学校入学以上の置綿は95名で，う

ち保護者からTTの同意が得られなかった男児

と意識低下あるいは精神発達遅滞のためにTT

を行えなかった患児を除く，84名にTTを実

施した。84名のうち生存している68名とその保

護者を対象にアンケート調査を行い，48組（回

答率70．6％）から回答を得た。図5に患児と保

護者のTTに対する気持ちを示すが，　TTに対

する肯定的な意見が多かった。また，TTの最

大の利益であると考えられる闘病心の惹起につ

いては，患児の75．0％，保護者の85．4％で肯定

的に捉えていた（図6）。一方，TTの最大の

不利益であると考えられる不安の増大について

は，39．6％の蚕児，25．0％の保護者が感じてい

た（図7）。

V旺．ま　と　め

　この10年間は，がんの子どもに対するTTに

対する医療従事者の意識が大きく変化した時期

であると云える。一方，子ども，おとなに関係

なく，一般の意識については大きな変化がみら

れていない。しかし，時代を経ても，子どもは

おとなが考える以上に，がん・白血病であって

も自分の病気について知りたいという思いを
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図5　病気の説明に対する気持ち（がんの子どもとその保護者）
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いいス．

2　（42iOlt60　）

　はい
36　（75．00／．）

　はい
41　（85．40／o）

患　児 保護者

図6　「病気の説明を受けたことで病気と向かい合うことができたか？」という質問への回答

　　　　　　　　　　　　　（がんの子どもとその保護者）

無回答
1　（2．1　9060）

患　児

無回答
4　（8．3　SOI－60　）

保護者

図7　「病気の説明を受けたことで不安が増大したか？」という質問への回答（がんの子どもとその保護者）

もっていた。治療研究の推進とともにTTを積

極的に行うようになった医療従事者には，子ど

もの思いの理解とTTの意義　とくに子どもの

自己肯定感の形成に及ぼす影響，TT後の医療

従事者の役割についても改めて考えてみて欲し

い。TTの実践にあたっては，不安を最小限に

すること，不安を乗り越えることを援：助してい

くこと，病気の受容や闘病心を支えることが大

切である。子どもは，強いストレスに直面して

も，適切なサポートにより病的な状態を回避し，

ストレスを乗り越えることができると考えてい

る。そして，その経験を通じて，子どもは成長

することができる。TTは，がんの子どもが病

気を受容し，闘病心を持つことへのプレバレー
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ションとして重要な役割を担っており，TT後

の継続的な援助は，闘病経験を通して，患児が

自己肯定感を醸成していく過程を支える重要な

医療行為である。
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