
　わが国における小児がんの子どもへの病名告知の推移をみてみると，小児白血病研
究会による 1997年の調査1）では中学校生徒の 81～100％に病名病状説明を行っている
施設は 2割に満たないが，2008年の調査では 71.4％に上昇している。2005年に報告さ
れた小児がん専門医への調査では，子どもにはっきりとがんという診断名を「いつも」
伝えている医師は 9.5％，「ほとんど」伝えている医師を含めても 38.2％であった2）。
2018年に報告された全国調査報告3）によると，6～9歳の子どもに対して 61％の医師
が，10～15歳の子どもに対して 85％の医師が，16～18歳の子どもに対して 95％の医
師が，「必ず」あるいは「たいてい」病名を伝えていると回答している。これらの報告
からもわかるように，わが国では一般的に2000年に入るまで子どもに積極的に病名を
告知しないことが多かったが，2000年代に入ってから告知する傾向が高まり，2010年
代になると少なくとも 10歳以上の小児がんの子どもの大半が病名を伝えられるよう
に大きく変化してきた。ちなみに，米国ではわが国より 30年ほど早く 1970年代から
80年代にかけて告知が一気に広がり，ほとんどの子どもが告知されるようになった4）。
　もはやわが国においても子どもへの病名告知の是非については議論する状況ではな
くなってきているともいえる。一方で，「治らない」ということについては，6～9歳
の子どもに対して「必ず」「たいてい」伝えている医師は 6％，10～15歳では 20％，
16～18歳でも 35％である。「死が近いこと」について「必ず」「たいてい」伝えている
医師は 6～9歳で 2％，10～15歳で 11％，16～18歳で 24％であった3）。これらの結果
からは，より深刻で悪い予後に関する情報を子どもに伝えることについては，必ずし
も積極的に行われていない現状が見て取れる。
　こうした状況を踏まえ，子どもに「死が避けられない悪い予後」を伝えることの在
り方について，「知ることそのものが重要なのか？」「真実を伝えることの効用（利益）
は何か？」「そもそも子どもは知りたいのか？」「どのように真実を扱えばいいのか？」
という問いを通じて検討してみたい。

1）	 子どもの知る権利と医師の義務
医師が医療行為を行うにあたって，患者本人への十分な情報の提示に基づく同意

（インフォームド・コンセント）を得ることは法的義務とみなされている。インフォー
ムド・コンセントの原理は「自律尊重の原則」に基づいて自己決定権を保証すること
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であり，端的にいうと「治療を受けるかどうかは患者の自由である」ということであ
る。むろん，インフォームド・コンセントの成立のためには，患者が病気についての
正確な情報を十分に伝えられることが前提となる。一方で，子どものインフォーム
ド・コンセントの扱いに関する医師の義務については法律上明確にされていない。
　1989年に国連総会で採択された「子どもの権利条約」は第 13条において「児童は，
表現の自由についての権利を有する。この権利には，口頭，手書き若しくは印刷，芸
術の形態又は自ら選択する他の方法により，国境とのかかわりなく，あらゆる種類の
情報及び考えを求め，受け及び伝える自由を含む。」と表現の自由および知る権利につ
いて規定している。わが国も 1994年にこの条約を国会で批准しており，国家は国内の
法律や政策に反映させる義務がある。しかしながらわが国はいまだ子どもの権利条約
に基づく具体的な対応を講じておらず，子どもの知る権利や意思決定の権利の法的扱
いは明らかではない。こうしたなか，医療における子どもの権利について，1998年に
世界医師会（World Medical Association：WMA）は「ヘルスケアに対する子どもの権利
に関するWMAオタワ宣言」を採択し，子どもの自己決定権について，「子どもの要
望は，そのような意思決定の際に考慮されるべきであり，また子どもの理解力に応じ
て重視すべきである。成熟した子どもは，医師の判断によりヘルスケアに関する自己
決定を行う権利を有する（日本医師会訳）」と，成熟した子どもが医療上の意思決定の
権利を有する旨を明確に規定している（WMAには日本医師会も加盟している）。しか
し，わが国の医師会や小児関連の学会は，子どもの知る権利や意思決定に関する権利
における医療者の義務や立場を明らかにしていない。
　このように，子どもには自分自身に関わることについて知る権利があり，自分自身
の受ける医療について納得して決めることが（少なくとも成熟している子どもにおい
ては）保証されるべきであるということが，国際的なコンセンサスとなってきている。
子どもに権利があるということは誰かにそれを守るべき義務があるということになる
が，わが国では必ずしも子どもの権利の法的な位置づけや小児医療現場における医療
者の義務については明確にされていないのが現状である。

1）	 子どもにとっての効用
1960年代後半までは，わが国のみでなく欧米においても小児がんの子どもに死が避
けられない事実を正直に伝えることは推奨されていなかった。それは，子どもに死の
恐怖を与えたり，希望を失ったりするなど大きなストレスを背負わせることになりか
ねず，このような困難から子どもを守ってあげるのは大人の責務であると広く理解さ
れてきたことによる。また，子どもは病気のことを聞きたがらないことが多く，それ
は子どもなりのストレス・コーピングの一つであり，情報提供を強いることは適切で
ないともみなされていた4）。
　しかし，1970年代から 80年代にかけて，嘘のないオープンなコミュニケーション
が子どもにとって有益であることが多くの研究からわかってきた。例えば，悪い知ら
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せであっても真実を伝えられることによって気持ちが楽になることがある。秘密がな
いことは子どもが不安や懸念を率直に話せる機会を作り，周囲と共有することを可能
にし，結果として子どもと家族の関係を促進させることにもつながりうる。また，悪
い予後であっても予後を伝えることは必ずしも希望を奪うものではなく希望を支える
ことも示されており，子どもの希望は必ずしも治癒することだけではなく，病気と共
にあっても，さまざまな現実的な希望をもつことができることも報告されている5）。
　逆に，子どもは，たとえ誰からも明確に伝えられなくても，病気のことやその深刻
さを知りうることが多数報告されている。実際，ある程度以上の発達段階にある子ど
もであれば，「がんの治療を行わない」，あるいは「がんが大きくなっていく」という
ことは，「がんが治らない」ということであり，つまり「死が避けられない」というこ
とは理解できる。したがって，そのことについて直接会話するかどうかにかかわらず，
病気の進行が止められない状況を知れば，おのずとその先の予後も知ることになる。
その結果，子どもは病気や今後のことに不安などを感じても，この種の話題は歓迎さ
れていないと認識することによって，声に出すことができなくなる。子どもが病気の
ことを尋ねないのは必ずしも，子どもが病気に対する関心が乏しいわけでも，ストレ
ス・コーピングの一環として話題を避けようとしているわけでもなく，話す機会が与
えられていないからということも大いにありうる。こうして，オープンなコミュニ
ケーションが制限されることは，子どもに不快な感情を残し長期にわたる心理的な困
難感（ストレス，不安，抑うつなど）を生じうること6），周囲の大人に対する気遣い
から病気の話ができなくなり孤立してしまうこと，病気に対する勝手な想像を働かせ
て不正確な根拠によるストレスを惹起させてしまうこと，などの問題としても指摘さ
れている。一方，「子どもには真実を伝えない方がいい」という考えを支持するエビデ
ンスはこれまでほとんど報告されていない。

2）	 親にとっての効用
子どもの年齢や経験に見合ったオープンなコミュニケーションは，子どもだけでな
く，親にとっても有益なことは少なくない。スウェーデンにおける小児がんで子ども
を亡くした 449名の親への調査7）によると，子どもに死について話した親 147名（全
体の 1/3）は一人もそのことを後悔していなかった一方，子どもに死について話さな
かった 258名の親の 27％（69名）は自身の決断を悔いており，不安や抑うつのレベル
が高かった。オランダでの子どもを亡くした 86名の親への調査8）では，36％が子ども
と死が避けられないことについて話をし，その 80％はそのことをポジティブに受け止
め，子どもに死について話すことで子どもの恐怖が軽減したと認識していた。一方，
話をしなかった親は 60％がそのことをポジティブに受け止めていた。
　このように，子どもに死が避けられないことを伝えオープンなコミュニケーション
を行った親は総じて，伝えなかった親と比べて，後悔や心理的な問題が少なくポジ
ティブに受け止めていることが見て取れる。
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1）	 子どもは知りたいのか
死が避けられないという情報を知りたいのか，エンド・オブ・ライフの対話や意思
決定に参加したいのか，子どもの意向は多様である。
　米国での17名の思春期患者への調査によると，75％の思春期患者はエンド・オブ・
ライフの意思決定のために対話することを選好していた。一方，12％はそのような対
話を快く思っていなかった9）。また，子ども自身の報告に比べて，親や医療者の方が，
「子どもは理解していない，意思決定への参加を快く思っていない」と思っていること
も知られている。つまり，子どもは大人が思っている以上に予後を理解することがで
きるし，エンド・オブ・ライフの意思決定に参加したいと思っているということであ
る。ただ，知りたいと希望する子どものなかでも，親と同じだけの情報をすべて知り
たいと明確に望む子どももいれば，すべてを聞くことは望まず詳細は親に任せるとい
う子どももいる。したがって，子どもが知りたいと思っているか否かだけでなく，ど
の程度の情報を望んでいるのかについても子どもの意向を確認する必要があるといえ
よう。一方で，エンド・オブ・ライフに関するオープンなコミュニケーションを好ま
ない子どもが存在することも古くから指摘されている。しかし，子どもがオープンな
コミュニケーションをしたくない理由は，子ども自身が好まないというだけではな
く，親がその話題を好まないからということもあるため10），なぜ知りたくないのかを
理解する必要もあるだろう。また，子どもが知りたくない，話したくないという思い
を示したとしても，意向や心情は時と場合によって変化しうるため，対話の機会を将
来にわたってシャットアウトすることのないように注意が必要である。とりわけ治療
がうまくいかない時など心理的な不安や動揺がある時には，オープンなコミュニケー
ションの機会を設ける準備をすることが大切である。

2）	 子どもは自分で決めたいのか
一般に日本人は，大人だけでなく子ども本人も「子どもへのパターナリズム」を選
好しやすい傾向があるようである。日米での学生での比較調査によると，米国の学生
のほとんどは人生のあらゆることを自分で決めたいと答えた一方，日本の学生にはあ
らゆることを自分で決めたい人はほとんどいなかった。また，日本人街の小学校での
実験によると，アングロサクソン系の子どもたちは，自分は自立した存在だという意
識が強く，親とは独立した，自分の意思を示す傾向がある一方，アジア系の子どもた
ちは，親が選択したものを好む傾向が高かった11）。これは，米国は日本に比べて子ど
もが幼少の時から「自分のことは自分で決めること」を習慣づけられている文化があ
り，日本は「親が決めてあげること」に子ども側も大人側も抵抗が少ない，むしろそ
れを選好する文化も影響しているものと思われる。
　このように，自分のことをなるべく自分で決めたいのか，誰かと一緒に決めたいの
か，誰かに決めてほしいのか，といった意思決定における選好には個人差があること
も踏まえる必要がある。

 4 子どもは知りたいのか
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1）	 医療者にとってのバリア
　「真実を伝えることは薬と同じである」という言葉もあるように，「悪い知らせ」を
伝えることには効果（メリット）と副作用（デメリット）があるため，その扱い方も
薬と同じく経験とスキルが求められる。とりわけ子どもの場合，発達段階や理解力に
応じて意思を適切にくみ取り，尊重していくことはもとより，意思決定への参加を適
切に促していくことが，医療者と家族にとって重要な役割となる。その際，子どもは，
嘘のないオープンなコミュニケーションが保証されつつも，望まない情報を強要され
ない配慮も必要である。そのためには，医師は子どもがどのような意向をもっている
のかを判断しなければならないという難しい課題にも直面することになる。ところ
が，多くの医療施設は子どもの終末期を診療する機会が乏しいこともあり，医療者は
子どもに悪い知らせを伝えるための経験を積む機会もスキルを学ぶ機会も十分ではな
いのが現状である。さらに，小児医療従事者は子どもの死を防げないことや親の情緒
的な苦悩に対して罪悪感や無力感を抱きやすいことも告知を躊躇させることにつなが
るとともに，医療者自身の精神状態にも影響を与えることが指摘されている。
　このようにスキルの習得が困難で精神的な負担も大きく重い責任を伴う仕事である
「悪い予後を伝える」ということを適切に行うことは医療者にとって容易なことではな
い。しかしながら，子どもに悪い知らせをどのように伝えればよいのか，コミュニ
ケーションにおける情報量や子どもの感情面，発達を踏まえた適切な伝え方などにつ
いてエビデンスは乏しく，指針も示されていないのが現状である。こうした状況を踏
まえた現実的な対策としては，成人診療で確立しているコミュニケーション技術のエ
ビデンスに学びつつ（他項参照のこと），子どもへの告知においては特に，親との良好
なパートナーシップを構築したうえで，配慮すべき子どもの特性を理解して実践に向
かうことが必要であろう。

2）	 親とのパートナーシップ
（1）親の役割の理解と尊重

子どもに真実を伝えるにあたって親は重要な役割を果たしており，親の承諾，協力
は不可欠である。親は親権に基づく法的責任はもとより，子どものことを最もよく知
り愛する者として，子どもの情緒的なサポート，さらに子どもと医療者との間のコ
ミュニケーションを促進するためのファシリテーターとしての役割が期待される。例
えば，子どものメッセージの伝言役となる，医師の説明をわかりやすくかみ砕いて子
どもに伝える，質問に答えるなどである。親がうまく役割を果たすためには，医療者
は子どもに関する専門家としての親の役割を理解，尊重したパートナーシップを図る
ことが大切である。
（2）子どもへの告知を拒む親

子どもとのオープンなコミュニケーションを拒む親は少なくない。その理由は大き
く 2つに分けられる。1つは，悪い予後について話すことは子どもの心理に悪影響（無

 5 どのように真実を扱えばよいのか

	4．がんを患う子どもに真実を伝えること　31

Ⅱ
章

総

論

©日本サイコオンコロジー学会／日本がんサポーティブケア学会，禁無断転載，発行：金原出版



力感，落ち込み，不安，絶望など）を与え，子どもの希望を奪うことになるという信
念に基づくものである。そのような悲劇的な状況から子どもを守りたいという思いか
ら告知を拒否することになる11）。もう 1つの大きな理由は，子どもに悪い予後につい
て話すことそのものが親にとって想像を絶するつらい作業だということである。その
ため，子どもとそのような深刻な話をすることのつらさから逃避する自己防衛の目的
から，親は子どもに真実を伝えない選択をしがちであることも指摘されている11）。結
果として，子どもからの情報を求める微細なサインや遠回しな質問を避け，時には嘘
を伝えることにもなる。
　しかし現実的には，親がどれだけ秘密を守ろうと努めても，子どもが真実を知るこ
とを完全に遮るのは困難であることは先述の通りである。こうして，子どもが事実を
知っている状況のなかで親が子どもとオープンなコミュニケーションをとろうとしな
いことにより，子どもも親が好まない会話を避けようとする心理から，「親も子も，死
が避けられないことを知っているのに，そのことについてお互いに一切触れない状態
（mutual pretense）」に陥ることになる。悪い予後に関する対話について mutual pretense

が生じると，臨死期により苦痛が多く，不幸な死を迎えやすいことが示されている10）。
（3）告知を拒む親への対応

親が子どもに真実を伝えることを拒む場合，子どもとのオープンなコミュニケー
ションの実現は容易ではない。医療者にとって，親の意向に反して子どもに告知する
ことは親との関係の悪化が懸念され，結果的に子どもの利益を損なうことにもなりか
ねない。そのため，医療者は子どもとのオープンなコミュニケーションの前に，親と
の信頼関係を構築しておかなければならない12）。その際，親を含めた家族の病状理解
の把握，抑うつ状態など家族の精神状態の把握，家族間での理解や意向の違い，力関
係にも気を配る必要がある。
　告知を拒む親への対応として医療者の果たすべき役割の一つは，信念対立を生じさ
せないように親の気持ちに配慮しつつ，隠し通したり嘘をつきとおしたりすることが
現実的にとても難しいこと，子どもが独自にさまざまな情報へアクセスすることであ
らぬ誤解を生じさせることにもなりかねないことについて理解を促すことであろう。
そのうえで，この情報化社会の現状においては子どもに正しい情報を伝える必要性が
より高まっていること，子どもは大人が思っている以上に柔軟性があること，そして
子どもとのオープンなコミュニケーションのさまざまな有益性について伝えることで
ある。その際に最も重要なことは，子どもへの悪い予後の告知における親の役割への
理解を促し，ともにオープンなコミュニケーションを実践できるよう適切にサポート
することである。

3）	 配慮すべき子どもの特性
（1）死や病状の理解と意思決定能力の発達

年齢に基づく病気や死の理解についてはさまざまな発達モデルが示されている。た
だ，それらは子どもの過去の病気や死に関する経験による影響がほとんど加味されて
いない点に注意が必要である。子どもの死の理解は発達段階や認知機能の成熟だけで
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なく，経験に大きく依存していることは古くから報告されているが，実際の病気の子
どもにおける死の理解については個人差が大きくエビデンスも乏しいのが現状であ
る。ただ少なくとも，子どもは死の基本概念（生き返ることはできないこと，すべて
の機能を失うこと，生きとし生けるものはすべて死ぬこと）について一般的に 7歳ま
でにその理解に到達していることが多くの研究から示されている。まして10代の病気
の子どもたちにおいては（原病や治療によって認知機能が障害されていない限り），死
や病気の基本概念は理解できることを前提として扱うことが望ましいといえよう。
　さらに，脳の成熟過程は 24歳頃まで続くことがわかってきており13），計画立案など
の高次の認知プロセスや感情の抑制は思春期に徐々に発達するとされている14）。これ
らの成熟も発達の個人差や経験によって異なりうるものであるが，一般に思春期に
は，衝動的であったり，短期的なメリットを優先したりすることはよく経験すること
である。また，「思春期の不機嫌（adolescent tantrum）」とも呼ばれる頑なな態度を示
すこともあり，特別な理由なく治療を拒否するといった言動は特に親や医療者を困惑
させる。周囲は子どもの自律を尊重しながらも過度に振り回されないよう注意し，冷
静な判断を促すなどの配慮が必要になることもある。
（2）情報提供時の注意点

まず，子どもが病気についてどう受け止めているか，そして何を知っているかを把
握しておくことが望ましい。何らかの情報を独自に得ているかもしれないし，誤解し
た解釈をしているかもしれない。さらに子どもの身体的，精神的状況を確認しておく
ことも大切である。痛みなどの症状によって長い時間，難しい話をすることが困難か
もしれない。またショックな情報を受け止めるのには時間が必要なことも少なくな
い。子どもが聞きたくない内容についても注意が必要であろう。どのような情報を望
み，どのような情報を望まないのかに関して子どもの意向を尊重し，併せて判断力を
把握することが大切である。これらの情報も参考にしながら一度に提供する情報の量
や質を決める。
　情報提供にあたっては子どもの発達段階を考慮した言葉や表現を選択する。過度に
単純化，子ども扱いしないよう注意しなければならないが，一方で詳細すぎる，ある
いは複雑すぎる情報を提供すると，理解が困難になるだけでなく，子どもが疎外感を
感じやすい。明瞭で簡潔な表現を用いて，専門用語は避けるように心がける。子ども
の理解力やキャパシティを過大評価しすぎないよう注意して，情報過多にならないよ
うに理解や心理的な受け止めを確認しながら，一度で難しそうな時は段階的に伝え，
質問する機会を十分に設けることが大切である。また，誰と一緒に話を聞きたいかの
確認も重要である。年長の思春期患者でも親の参加を望むことは少なくない。一方，
親のいないところで医療者と話し合いたいこともあり，親と共有したくない話題につ
いては医療者と単独で話をする機会を設けることも配慮する。
（3）告知後のサポート

悪い予後の告知はあくまでも子どもがその後の生を再構築するための端緒に過ぎな
い。したがって，告知の課題は伝える際のスキルや配慮のみで解決されるわけではな
く，むしろ大切なのはその後の生に対するサポートの在り方にあるといえよう。告知
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後のサポートは，情報が適切に伝わっているか，どのように受け止めているのかを
フォローすることに始まり，これから病気とともにどう生きていくのか，子どもの意
向，自律を尊重し促すためのオープンなコミュニケーションを繰り返しながら揺れ動
く感情も受け止めつつ，継続的かつ多職種でサポートすることが大切である。

　これからの時代，望むと望まざるとにかかわらず，たとえ悪い予後であっても子ど
もとの正直でオープンなコミュニケーションがより一層求められるであろうと思われ
る。そして，子どもは大人が思うよりずっと柔軟性があることも多くの実践と研究か
らわかっている。一方，個々の子どもがどのような情報をどの程度知りたいと思って
いるのか意向を把握し，感情面や精神状態も考慮しながら，適切に伝え，フォローす
ることは，技術的にも精神的にも必ずしも容易ではない。これからも我々はその困難
な実践を試行錯誤のなかで向上させていかなければならないが，今後より多くのエビ
デンスとそれに基づくより良い指針の構築も望まれる。

（多田羅竜平）
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