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【論文】
鹿児島大学医学部保健学科紀要
31（1）：35–45，2021

小児がんの病名告知に対する患児・親・医療者の気持ちと体験の文献検討

～　告知の有無に焦点をあてて　～

水野昌美1）、山本直子1）、根路銘安仁1）

要旨
本研究の目的は、小児がんの病名を告知されていない場合と告知されている場合の患児・親・医療者の気持ち
や体験を明らかにすること、今後の小児がん看護におけるケアについての示唆を得ることである。

「医学中央雑誌」WEB 版より、「小児がん」「看護」「病名告知」をキーワードにして検索した1991年から2018
年までの21編を分析した。
分析の結果、患児には病名を知る機会が多くみられ、告知されている患児と比較すると未告知の患児は不安に
陥りやすいことが分かった。また、親は告知の有無にかかわらず患児が不安をもつことを心配していた。一方、
医療者は未告知の患児への対応に困難さを感じていた。
看護師は、患児や家族の些細な変化にも気づく感性、告知の有無によって起こりうる今後の展開をアセスメン
トする能力や患児と家族間の意見調整が必要だということが示唆された。

キーワード：小児がん、病名告知、気持ち、体験

Ⅰ．緒言
15歳未満の小児がんの発生数は毎年約2000例と推定さ

れ、白血病が約40% で最も多く脳腫瘍、神経芽腫と続
いている1）。近年の医療の進歩により小児がんの治療成
績は向上し、70～80% が治癒するまでになった2）。病気
には告知や説明の問題が生じることも多く、意思決定の
支援としてインフォームド・コンセントが重要視されて
いるが、小児ではインフォームド・アセントが適切であ
るとされている3）。小児がんの診断時には親が医師から
病状説明を受け、患児に病名を伝えるかどうかは親に委
ねられていることが多い4）。子どもの病気の理解には認
知機能の発達が大きく関与しており、それぞれの発達段
階の違いによって病気の理解にも違いがある5）。「がん
対策推進協議委員会」では、小児がんや AYA 世代のが
んの患者体験調査に際し「本人の病状理解の実態が不
明」「本人への病状告知や病状認識の実態把握ができて

いない」といった意見も出されている6）。
これまでの小児がんの告知に関する研究において患児

自身を対象としたものは少ない7）–10）。小児がんの治癒率
は上昇している2）が、治療は長期にわたり身体的にも精
神的にもつらいものであり死への恐怖を伴うこともあ 
る4）。このような小児がんの分野においては、年齢によ
る倫理的な問題がある上につらい体験を思い起こすこと
が予測され、研究が行われにくいのではと推察する。し
かし、看護を考えるうえで、患児や家族の気持ちや体験
についてより深く理解しておくことは重要である。そこ
で、小児がんと診断された患児やその親、および医療者
の気持ちや体験を患児への告知の有無の違いにより明ら
かにし、小児がん看護のケアについての示唆を得る目的
で文献検討を行った。

　 　
1） 鹿児島大学医学部保健学科看護学専攻　成育看護学講座
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Ⅱ．研究方法
1. 研究デザイン：文献検討
2. 検索の手順と対象文献

2019年９月に「医学中央雑誌」WEB 版を用いて、「小
児がん」「看護」「病名告知」のキーワードを用い「会議
録を除く原著論文」で検索し、1991年から2018年の文献
が56編抽出された。その中から解説・特集・文献レ
ビューは除外した21編を分析対象とした。

3. 分析方法
抽出した文献を「年次・対象・患児の年齢」「告知の

有無」（以下、未告知群と告知群）、「告知の時期・告知
場所・告知した人・告知病名」で分類した。また、気持
ちや体験を患児、親（親・母親・両親・父親のいずれか）、
医療者（看護師と医師）の３つの視点で分析した。

論文中の患者の語りは“　”、研究者により強調され
ているものは「　」カテゴリー化されたものは『　』で
示した。また、患児・患者・子ども（子供）・児など様々
に記載されているものは、一部、「患児」と統一するこ
ととした。親もしくは両親は「親」と統一し、母親もし
くは父親と記載のあるものはそれぞれ記述した。看護
婦・ナースは「看護師」と記述した。

4. 用語の定義
告知群：本当の病名を医師や親から説明を受けているも

の
未告知群：病状や治療の説明は受けていても病名を知ら

されていないもの、告知されている患児が病名を知ら
されていなかった頃を振り返ったもの

Ⅲ．結果
1. 分析対象文献

56編の文献が検索され、21編が抽出された。分析対象
文献の概要を表１に示す。

2. 研究の動向
1991年から2018年の28年間で1996年以降は１～３年毎

に１～３編の論文がみられた。対象別でみると、患児４
編、親13編、医療者８編と重複しており、対象患児は学
童期から成人期と幅広かった。患児が告知されていたも
のは７編、未告知のものが７編、残りの７編は告知の有
無が混在、もしくは不明であった。

3. 気持ちや体験について
1）未告知群

（1）患児の気持ちや体験
未告知の学童期と思春期の予後不良の患児は、親に病

状や治療内容の質問はしなかったが、母親の不在時に看
護師に不安を打ち明けたり、副作用の出現時に驚きや動
揺で泣き出していた。疼痛の増強に伴い“痛いのよくな
らない、助けて”など、不安や恐怖を訴えることがあっ
た15）16）。

未告知の期間を振り返った患児は、“はっきり言われ
なかったら不安が続いてたと思う”と語っていた9）。入
院中や退院直後は悪い病気かどうか何度も母親に尋ねた
が、長年通院していた患児は治っていると思ってい 
た10）。仮の病名が伝えられても経過が良好な場合には、
患児が病名について質問することは少なかった。一方
で、貧血と聞かされていた患児は母親に“白血病は血液
の癌でこわいんだって、僕は貧血だから違うよね”と確
認し、親には何も聞かないが主治医に死に関する話題を
聞いていた27）。家庭の医学書や百科事典で調べ、主治医・
親から聞かされた病名では納得できていなかった患児も
いた10）。

患児が病名を知ったきっかけには、「検査時」7）、「学
校へ提出する診断書」、「看護学生のメモ」27）、外来受診
の際の手帳、近医受診時10）などがあった。また、入院当
日に周りの患児から“その症状なら僕らと同じ白血病
だ”と言われ不安になったものもあった9）。患児達は自
分が知りたいと思う『タイミング』で病名を教えてほし
いと思っていた7）。

（2）親の気持ちや体験
患児への病気の説明に関する悩みは『病名を聞かれる

こと』『マスメディアの影響』、患児を精神的に支えるう
えでの悩みは『病名を患児に知られたくない』であり、
看護師に望むことは『患児との関係を密に持ってほし
い』、『病名を知られないようにしてほしい』というもの
であった23）。

患児が他の親の話を聞いていて“再発はどういう事”
と質問した20）り、白血病をテーマにしたテレビを見て

“これと同じ病気かな”など“子どもが周囲から病名を
知ることでショックをうけるのではないか”22）など、親
には心配や不安があった。一方で“子どもは「本当の病
名」に気づいている”と考えていた親もいた27）。

入院当時を振り返った母親は“周りの中学生や小学校
後半の子どもはがんを怖がっていて、いつ死ぬのかと聞
いてくるのでその患児の親たちが悩んでいた”と語っ 
た11）。

親は告知に対して常に不安や葛藤があり、告知する時
期を状態が安定した退院時22）、中学になる頃や進学、就
職の頃20）といった巣立ちの時期21）を考えていた。告知に
対する親のコーピングには、「子どもの現在の年齢」と

「寛解期間」が影響していた19）。また、学童期や思春期
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て
話

し
合

え
る

場
が

必
要

。

小
原

ら
20

08
18

）

小
児

が
ん

の
子

ど
も

や
家

族
に

対
し

、
日

常
の

ケ
ア

の
中

で
ど

の
よ

う
な

こ
と

を
困

難
と

感
じ

て
い

る
の

か
を

明
ら

か
に

す
る

病
棟

看
護

師
4名

不
明

（
小

児
が

ん
患

児
全

般
）

/不
明

①
②

③
　

不
明

『
説

明
後

の
家

族
へ

の
フ

ォ
ロ

ー
』

の
体

制
が

話
し

合
わ

れ
て

い
な

い
現

状
が

あ
っ

た
。

医
療

者
と

家
族

間
の

考
え

に
相

違
が

あ
り

、
意

見
調

整
に

困
難

を
感

じ
て

い
た

。

病
状

説
明

や
治

療
選

択
に

関
わ

る
意

思
決

定
の

サ
ポ

ー
ト

や
フ

ォ
ロ

ー
が

必
要

。
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表
１

　
分

析
対

象
文

献
の

概
要

（
21

編
）

山
下

ら
20

06
19

）

外
来

通
院

中
の

小
児

が
ん

の
子

ど
も

へ
の

告
知

に
対

す
る

親
の

コ
ー

ピ
ン

グ
傾

向
を

明
ら

か
に

し
、

影
響

を
及

ぼ
す

要
因

を
分

析

親
　

17
例

小
学

生
（

9歳
以

上
）

6名
中

学
生

7名
高

校
生

以
上

4名
/白

血
病

・
悪

性
リ

ン
パ

腫
・

神
経

芽
細

胞
種

・
ウ

ィ
ル

ム
ス

腫
瘍

・
網

膜
芽

細
胞

腫

①
②

③
　

未
告

知
親

は
情

報
収

集
源

が
少

な
い

状
態

で
、

告
知

に
対

す
る

意
思

決
定

を
行

っ
て

い
た

。
告

知
に

対
す

る
親

の
コ

ー
ピ

ン
グ

に
は

、「
子

ど
も

の
現

在
の

年
齢

」
と

「
寛

解
期

間
」

が
影

響
し

て
い

た
。

思
春

期
、

寛
解

期
間

0～
3年

の
時

期
は

、
告

知
に

対
す

る
不

確
か

さ
の

強
い

時
期

、
コ

ー
ピ

ン
グ

を
高

め
る

機
会

と
な

っ
た

。

鏡
ら

20
06

20
）

パ
ン

フ
レ

ッ
ト

の
使

用
が

、
患

児
へ

の
告

知
の

意
思

決
定

に
ど

の
よ

う
に

役
立

っ
た

か
を

検
討

親
　

5名
5～

13
歳

/
急

性
リ

ン
パ

(骨
髄

)性
白

血
病

・
非

ホ
ジ

キ
ン

リ
ン

パ
腫

①
②

③
　

未
告

知
パ

ン
フ

レ
ッ

ト
を

読
む

前
か

ら
、

親
は

、
い

ず
れ

は
告

知
が

必
要

だ
が

、
は

っ
き

り
し

た
時

期
は

な
く

、「
時

期
が

き
た

ら
」

と
表

現
し

て
い

た
。

医
療

者
か

ら
両

親
へ

情
報

提
供

し
て

い
く

必
要

が
あ

る
。

パ
ン

フ
レ

ッ
ト

が
病

名
告

知
の

意
思

決
定

に
有

効
で

あ
る

か
は

明
ら

か
に

で
き

な
か

っ
た

。
山

下
ら

20
05

21
）

子
ど

も
へ

の
告

知
に

対
す

る
意

向
を

評
価

す
る

認
知

の
過

程
で

生
じ

る
不

確
か

さ
を

明
ら

か
に

し
、

不
確

か
さ

の
受

け
止

め
に

つ
い

て
分

析

親
　

15
例

（
外

来
通

院
中

）
小

学
3年

～
2名

、
中

・
高

生
6名

18
歳

以
降

7名
/白

血
病

・
悪

性
固

形
腫

瘍

①
②

③
　

未
告

知
発

達
段

階
、

病
状

、
告

知
後

の
受

け
止

め
に

対
す

る
親

の
見

通
し

で
異

な
っ

た
。

自
己

管
理

の
必

要
性

か
ら

告
知

を
肯

定
的

に
評

価
す

る
の

は
、

巣
立

ち
の

時
期

で
あ

っ
た

。

親
の

意
思

決
定

を
支

援
す

る
に

は
、

不
確

か
さ

の
内

容
や

受
け

止
め

に
応

じ
た

情
報

の
提

供
と

意
見

交
換

が
重

要
。

相
談

教
室

の
整

備
、

同
じ

体
験

を
も

つ
家

族
と

の
交

流
も

必
要

。

田
村

ら
20

05
22

）

白
血

病
の

子
ど

も
へ

の
病

名
告

知
を

決
意

し
た

母
親

の
思

い
を

明
ら

か
に

す
る

母
親

小
学

5年
生

/急
性

骨
髄

性
白

血
病

①
発

症
か

ら
8か

月
（

治
療

終
了

）
②

病
院

内
・

医
師

③
診

断
名

病
名

告
知

を
決

意
し

た
思

い
：【

病
名

を
聞

【
告

知
を

す
る

こ
と

の
迷

い
】【

告
知

は
誰

が
す

べ
き

か
】【

告
知

の
時

期
の

迷
い

】【
看

護
師

の
対

応
が

心
強

い
】

な
ど

が
抽

出
。

親
の

意
思

決
定

へ
の

支
援

が
必

要
。

個
別

の
事

例
に

応
じ

た
告

知
方

法
の

選
択

、
子

ど
も

の
精

神
的

支
え

と
な

る
母

親
へ

の
支

援
が

必
要

。

増
田

ら
20

05
23

）

未
告

知
の

が
ん

患
児

を
持

つ
母

親
が

抱
え

る
悩

み
や

成
長

発
達

段
階

に
よ

る
悩

み
、

看
護

師
へ

の
要

望

母
親

　
9名

7～
15

歳
/不

明
①

②
③

　
未

告
知

学
童

前
期

は
「

家
族

」、
学

童
後

期
以

降
は

「
病

気
の

説
明

」、
青

年
期

は
「

学
業

」
と

「
将

来
」

の
悩

み
が

多
く

抽
出

さ
れ

た
。

看
護

師
に

対
し

、
患

児
を

含
め

信
頼

関
係

を
築

く
こ

と
、

母
親

の
思

い
や

要
望

を
傾

聴
し

、
縦

横
的

な
態

度
で

接
す

る
こ

と
を

望
ん

で
い

た
。

戈
木

20
03

8）

あ
る

病
院

で
の

イ
ン

フ
ォ

ー
ム

ド
・

コ
ン

セ
ン

ト
を

め
ぐ

る
変

革
の

進
め

方
と

医
療

チ
ー

ム
の

構
造

と
機

能
を

検
討

小
児

血
液

腫
瘍

グ
ル

ー
プ

の
医

師
・

看
護

師
4

名
ず

つ
患

児
・

家
族

（
20

組
）

不
明

/不
明

①
不

明
（

10
歳

以
上

で
告

知
の

方
針

）
②

病
院

内
・

医
師

③
診

断
名

「
治

し
て

あ
げ

る
」

に
プ

レ
ッ

シ
ャ

ー
を

感
じ

る
。

質
問

す
る

子
ど

も
は

ほ
と

ん
ど

い
な

い
が

、「
治

し
て

あ
げ

る
」

と
言

わ
れ

た
こ

と
は

覚
え

て
い

た
。

説
明

後
は

、
看

護
師

が
受

け
持

ち
制

を
フ

ォ
ロ

ー
。

説
明

終
了

後
の

サ
ポ

ー
ト

体
制

が
整

っ
て

い
る

こ
と

が
重

要
。

信
頼

で
き

る
状

況
を

作
る

た
め

に
は

、
チ

ー
ム

全
員

の
考

え
が

統
一

さ
れ

て
い

る
こ

と
が

重
要

。

戈
木

ら
20

04
9）

病
名

告
知

を
受

け
た

小
児

が
ん

の
子

ど
も

の
闘

病
体

験
と

、
そ

れ
に

よ
っ

て
も

た
ら

さ
れ

る
変

化
と

の
関

係
を

検
討

患
児

と
そ

の
家

族
21

例
（

保
護

者
と

き
ょ

う
だ

い
）、

小
児

病
棟

の
医

師
4名

と
看

護
師

5名

11
～

18
歳

　
13

名
/急

性
リ

ン
パ

性
白

血
病

・
急

性
骨

髄
性

白
血

病
・

慢
性

骨
髄

性
白

血
病

・
悪

性
リ

ン
パ

腫
な

ど

①
大

半
が

入
院

当
日

～
1か

月
②

病
院

内
・

医
師

③
診

断
名

告
知

時
、

入
院

期
間

の
長

さ
や

脱
毛

の
話

に
シ

ョ
ッ

ク
を

受
け

た
。

病
名

に
負

の
イ

メ
ー

ジ
が

あ
る

場
合

は
動

揺
し

た
。

治
療

は
医

師
に

一
任

、
情

報
源

。
外

見
の

変
化

、
苦

痛
を

伴
う

治
療

や
処

置
、

体
調

不
良

時
に

闘
病

意
欲

が
揺

ら
い

だ
。

病
気

や
治

療
に

関
す

る
情

報
提

供
は

、
子

ど
も

が
闘

病
を

意
味

づ
け

、
小

刻
み

な
目

標
を

設
定

し
て

、
周

囲
か

ら
の

精
神

的
サ

ポ
ー

ト
を

得
る

こ
と

を
容

易
に

し
、

闘
病

意
欲

の
揺

ら
ぎ

に
対

応
し

や
す

い
状

況
を

つ
く

る
。

富
澤

　
20

03
24

）

子
ど

も
の

白
血

病
の

治
療

経
過

と
母

親
の

気
分

の
変

化
と

の
関

連
を

明
ら

か
に

す
る

母
親

　
7名

3～
12

歳
/ス

タ
ン

ダ
ー

ド
リ

ス
ク

群
急

性
白

血
病

①
②

③
　

不
明

入
院

・
病

名
告

知
、

治
療

開
始

時
で

気
分

は
最

も
低

く
な

り
、

最
初

の
外

泊
で

最
も

高
く

な
っ

た
。

初
期

に
母

親
の

気
分

は
劇

的
に

変
化

し
た

。
孤

独
感

や
同

室
者

と
の

関
係

，
副

作
用

も
影

響
。

退
院

後
も

気
分

の
低

下
。

母
親

の
気

分
が

低
い

時
期

は
、

母
親

が
対

応
し

な
け

れ
ば

な
ら

な
い

こ
と

が
多

い
。

母
親

の
孤

独
感

や
病

室
の

雰
囲

気
を

把
握

。
母

親
の

気
分

の
状

態
を

理
解

し
、

看
護

す
る

必
要

が
あ

る
。
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表
１

　
分

析
対

象
文

献
の

概
要

（
21

編
）

池
田

ら
20

02
25

）

告
知

直
後

の
心

理
状

態
と

、
入

院
当

日
に

求
め

る
看

護
師

の
関

わ
り

を
明

ら
か

に
す

る

母
親

　
8名

（
緊

急
・

転
科

入
院

：
各

4名
）

0～
13

歳
/急

性
リ

ン
パ

性
白

血
病

・
神

経
芽

細
胞

腫
・

ユ
ー

イ
ン

グ
肉

腫
な

ど

①
②

③
　

不
明

入
院

当
日

や
告

知
時

は
シ

ョ
ッ

ク
や

混
乱

あ
り

。
病

名
告

知
後

に
家

族
で

ゆ
っ

く
り

話
し

合
う

時
間

が
持

て
な

い
と

感
じ

て
い

た
。

入
院

・
告

知
当

日
は

、
特

に
混

乱
や

不
安

が
あ

る
た

め
、

十
分

配
慮

す
る

必
要

が
あ

る
。

古
谷

19
99

10
）

病
名

告
知

に
至

る
ま

で
の

小
児

が
ん

患
者

の
病

気
の

捉
え

方
、

病
名

告
知

が
小

児
が

ん
患

者
に

与
え

る
影

響
と

変
化

を
明

ら
か

に
す

る

外
来

受
診

患
児

16
歳

～
27

歳
/急

性
リ

ン
パ

性
白

血
病

・
急

性
骨

髄
性

白
血

病
・

非
ホ

ジ
キ

ン
リ

ン
パ

腫

①
16

～
26

歳
（

発
症

か
ら

6～
18

年
）

②
外

来
・

医
師

③
診

断
名

過
去

「
骨

髄
炎

」「
難

し
い

病
気

」「
重

症
の

貧
血

」
と

説
明

病
名

告
知

前
は

、
が

ん
と

は
思

わ
ず

病
気

で
と

い
う

意
識

は
低

い
が

、
病

名
を

知
り

た
い

と
い

う
気

持
ち

を
持

っ
て

い
た

。
告

知
後

、
説

明
を

受
け

て
良

か
っ

た
と

捉
え

て
い

た
。

告
知

前
は

、
患

者
が

疑
問

を
明

確
に

で
き

る
よ

う
に

援
助

。
告

知
後

は
、

正
確

な
情

報
獲

得
、

医
療

者
と

話
し

合
え

る
関

係
を

築
け

る
よ

う
促

す
。

患
者

が
自

己
決

定
で

き
る

よ
う

に
支

援
が

必
要

。

藤
井

ら
19

96
26

）

ト
ー

タ
ル

ケ
ア

の
現

状
を

調
査

し
、

そ
の

問
題

点
を

検
討

静
岡

県
3病

院
の

2年
間

の
現

状

不
明

（
小

児
が

ん
患

児
全

般
）

/不
明

①
②

③
　

不
明

　
　

（
告

知
未

告
知

　
混

在
）

積
極

的
に

告
知

す
る

方
針

。
告

知
の

基
準

は
「

患
児

の
希

望
」「

両
親

の
承

諾
」。

新
患

総
数

10
0名

中
、

病
名

告
知

を
受

け
た

の
は

、
19

人
（

６
歳

か
ら

17
歳

：
10

歳
以

上
が

84
.2

％
）

告
知

は
、

発
症

時
。

心
の

ケ
ア

に
必

要
な

知
識

と
技

術
の

習
得

、
精

神
面

へ
の

ア
プ

ロ
ー

チ
。

病
名

告
知

で
は

、
医

療
者

自
身

の
価

値
観

を
強

制
し

な
い

。
患

児
自

身
の

希
望

や
利

益
に

な
る

か
を

家
族

と
考

え
る

。

駒
松

ら
19

91
27

）

家
族

や
患

児
自

身
に

、
医

療
・

看
護

は
、

ど
の

よ
う

に
受

け
止

め
ら

れ
て

い
る

の
か

、
実

態
を

知
る

（
告

知
・

子
ど

も
と

親
の

心
理

状
態

）

両
親

　
30

例
不

明
/急

性
リ

ン
パ

性
白

血
病

・
急

性
骨

髄
性

白
血
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の患児の性格や心理面を考えて告知できなかった事例も
あった15）16）。告知できなかった学童期の患児は予後不良
であり、患児の苦痛な姿を見て母親の表情は暗く父親は
強い口調で看護師に状況の説明を求めたが、患児の病状
が落ち着くと親の不安の訴えも消失した16）。

（3）医療者の気持ちや体験
看護師は病名や病状が未告知の患児の疑問にどう対応

していいかわからないと困っており、医療者間で意見交
換を行う場合も未告知の患児と告知を希望しない両親間
の調整が難しいものとなっていた15）。未告知の患児の看
護の問題を、三澤らは『患児の気持ちを知る・確認する
こと』、『病状や治療などの説明』、『学童・思春期の患児
に隠し通すこと』、『患児が病名・病状について聞いてき
た時の対応』など患児との関わりが難しいとした。さら
に、『治療の決定権が患児になく、病状が悪くなるとさ
らに難しい』と患児が治療への主体性を持てていないこ
とや家族への関わりが難しいことも問題として挙げてい
た17）。

特に小児がんの終末期においては、“医療者間の話し
合いが十分にできていない”“告知が進んでいない”“母
親がいないときに自分が死ぬのではないかと聞いてく
る”など『医療者間の連携』や『患児と家族への説明と
その後のフォロー』について困難さを感じていた18）。病
名が告知されていないことで、予後の告知も困難なもの
となっていた12）。

看護師は未告知の患児に対し、言動を統一して関わる
ことをカンファレンスで周知し、頻回に訪室してコミュ
ニケーションを図るよう努めた。また臨床心理士や緩和
ケアチームと連携し、病状・治療の説明時期について両
親と話し合う機会を数回持った16）。

2）告知群
（1）児の気持ちや体験

子どもは病名を知りたいと思う反面、教えてくれる時
は「病名」と「治る」という言葉が『セット』でなくて
はならないと考えていた7）。“絶対に治してあげると何
度も言った”と医師が一生懸命に話してくれたことを覚
えており、“不安が軽減した”“全部話してくれるから先
生を信じられる”“治療は任せとけば大丈夫だと思った”
などと語り、本やインターネットで情報収集した患児は
いなかった。一方、病名に対して強いマイナスイメージ
を持っていた場合は病名を聞いて“動揺した”と述べて
いた9）。

告知の際は“人に聞かれたくない・からかわれるかも”
など大部屋の周りの患児を気にし、告知後は“家族が一
緒に泣いてくれた”“看護師さんがいてくれて慰めてく

れたから立ち直れた”と家族だけでなく看護師のサポー
トを感じ、環境や家族・医療者のサポート体制の重要性
を述べていた7）。

発症から告知までが６～18年と長かった事例では、
“教えてもらって良かった”“今まで不思議に思っていた
からすっきりした”など告知や病気の説明を良かったと
捉えており、時期としては“もっと早く話してほしかっ
た”と語った10）。

（2）親の気持ちや体験
幼児期に病名や病状を説明していた母親は、理解度が

不十分な低年齢期だったことで子どもが恐怖心を抱か
ず、子どもからの質問がなかったのは、“自分で調べて
解決しているのだろう”と思っており、年齢や成長発達
に応じ父親と相談しながら説明した母親は、“病気を隠
さなかったことで子ども自身が自分の体を大切にするこ
とにつながった”と語っていた11）。告知後は“子どもに
テレビで同じ病名（白血病）の人が亡くなるという言葉
は聞かせたくない”と語っていた22）。

看護師の忙しさを感じながらも気にかけ声をかけてく
れたことを“心強かった”とし、告知後も“子どもに対
して看護師がいつも通りにしてくれた”など看護師の対
応を心強いと捉えていた22）。面談の場で涙ぐんだ患児
に、看護師が「我慢しないで思い切り泣きなさい」と後
押ししてくれたことが病気を受け入れるきっかけになっ
たと感じている母親もいた8）。

（3）医療者の気持ちや体験
告知をする医師は「必ず治す」と言うことがプレッ

シャーであるが、予後が悪くても“治してあげると言わ
ないと、相手はそれをまっているんだから”と語ってい
た8）。病名告知をしたことで患児が不安になり、再発や
ターミナル期に闘病意欲をなくしてしまうのではと憂慮
する医師がいる一方、患児の変化を予測でき適切な対応
ができる可能性が高まるとも述べていた9）。告知後の医
療者側の印象は“病気の説明がしやすくなった”や“患
児と親近感が生まれた”など好意的なものが多かっ 
た26）。

看護師は『説明後の患児や家族のフォロー体制』が
整っておらず、患児や家族へのサポートに関する困難を
感じるとともに『看護記録内容の不足や情報共有の難し
さ』、『看護師の未熟さや知識の不足』も問題として感じ
ていた18）。告知後の患児のサポートは受け持ち看護師が
中心となって関わっていた8）。古谷10）は、告知時は患児
からの質問や医師の話した内容について患者の理解度を
観察しながら援助につなげ、告知後は気持ちの把握に努
め、不安軽減や正しい情報取得を促し、患児と共に考え
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支持しつつ患児の変化や成長を認め、自信につながるよ
うな援助を実施したと述べていた。

4. 患児・親・医療者の視点から気持ちと体験の相違点
と共通点
3の結果から、未告知群と告知群の患児・親・医療者

の視点からの気持ちと体験の相違点と共通点を表２に示
した。

Ⅳ．考察
1. 未告知群と告知群の患児の気持ちの相違点と共通点

両群間での相違点は、未告知群の患児が告知群の患児
に比べ不安を抱えており、患児は痛みや副作用の苦し
さ、病気の経過に不安を持っていた15）16）。告知までに長
い時間を要した場合には、病状や仮の病名に迷い・混乱
の気持ちを経験していたことも分かった。多くの身体的
な苦痛の経験に加えて、自分の身におこっている変化や
予測がつかないことで、不安や恐怖・あせり・怒り・無
力感・いらだちなどを感じ、自尊心がおびやかされ傷つ
く恐れがある28）。不安は痛みなどをさらに増強させてし
まうため、不安が大きくなる前に医療者が介入し、その
原因を明らかにする必要がある。不安の原因に応じて、
患児本人や家族だけでなく必要に応じて多職種と連携し
ながら不安の軽減に努めていくことが重要である。

また、未告知の学童期と思春期の患児は、親ではなく
医療者へ不安を訴える場面がみられた。学童期は親から
の自立を始める時期であり、思春期は親からの心理的な
自立を図る時期である29）。田代30）は、病棟社会の子ども
は、親が子どもとの関係維持に「困らないように」子ど
も自身が親の気持ちをよく読み取って配慮するというか
たちをとると述べている。親が話さないでいることを察
し心配をかけたくないという気持ちが働いていたと考え
る。

特に、学童・思春期では話せても話さない、話したく
ても話さないことがあり3）不安や心配があっても親に聞
くことができず複雑な心境で闘病生活を送っている患児
も多いと推察する。子どもの病気の理解は認知発達によ
るものだけでなく、病気の理解への教育の状況によって

も影響を受けると言われている5）。病気を知り納得して
治療を受けることで病気に対して前向きになり、生活の
質（QOL）にも大きく影響する31）。患児の不安や疑問が
解消され前向きに治療に臨めるようになるためには、患
児の発達段階や理解度、個別性を考慮することは勿論の
こと、病状や体調により心情が変化する可能性があるこ
とも理解しておくことが重要であると考える。

両群の共通点としては、患児には意図しないところで
病名や病気に関する情報を知る機会があった。医師から

「治る」と説明を受けた患児は、病気や治療に関する情
報源は医療者からのみであった。「病名」と「治る」と
いう言葉が『セット』となり医師との信頼関係を強く良
好なものにし、闘病生活を送る上での心の支えとなって
いると考える。しかし、近年ではスマートフォンやタブ
レットが普及しており32）患児は告知の有無に関わらず、
親や医療者の把握していないところで情報を得ている可
能性も考えられる。いつでも検索できる機能は便利であ
り、特に AYA 世代には心理社会的サポートに有用とさ
れている33）が、すべて正しい情報が発信されているとも
限らない。思いがけない状況で病名や悪い情報を知った
場合は、心の準備ができておらず、ショックや動揺が大
きくなり不安や不信感が募って気持ちが不安定になりや
すいと考える。また、親に言えずに悩んでいる児も多 
い34）。

子どもには理解しうる言葉や方法を用いて治療や看護
に対する説明を受ける権利や治療や看護について判断す
る過程に参加する権利がある28）。基本的には、親に判断
が委ねられることが多いものの、闘病しているのは患児
自身のため、患児の「知りたい権利・知りたくない権 
利」が優先されるべきであると考える。病気の受容や気
持ちの表出の仕方には個人差があるため、看護師が患児
の思いの表出をサポートすることで、治療などにおいて
子どもの意志を取り入れることができる35）。思いの表出
を引き出すためには、日頃からの関わりも重要である。
患児の様子を注意深く観察し、普段との違いに気づいた
場合は、早めに対応し、必要に応じて親や医療者と話し
合う機会を作っていく必要がある。

表２　【患児・親・医療者の視点から気持ちや体験の相違点と共通点】

対象者 〇相違点　　◎共通点

患児
〇未告知群は病名や病状を理解できない、仮の病名に対する疑念や混乱の気持ちがあり不安の表出がみられた
〇未告知群は、不安を親ではなく医療者に訴えることがあった
◎意図しないところで病名や病気の経過を知る機会があった

親 〇未告知群に不安の表出がみられた
◎子どもが不安になることを心配していた

医療者 ◎告知するメリットのほうが大きいと感じていた
◎両群ともに、看護師は患児や家族のケアやサポートに困難感を感じていた
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2. 未告知群と告知群の親の気持ちの相違点と共通点
両群を比べると、患児と同様に未告知群の親の方が不

安の表出がみられた15）16）23）。親は患児の苦痛な姿を見て、
自責の念がさらに増すと考えられ、予後不良や重度の健
康問題の場合はさらに深く後悔する36）と言われている。
一般的に、子どもの発病後も社会的・経済的役割を果た
し家族構造を維持しようとする父親と、子どもの日常の
世話を担い家族間の情動的つながりを維持してきた母親
とでは、養育態度、価値観や感情に差が生じやすいとさ
れている37）。家族支援の視点が重要である38）が、家族を
ひとまとめではなく父親・母親それぞれの話に耳を傾
け、意見を尊重する必要もあると考える。

両群の親はどちらも子どもが不安になることを心配し
ているといった共通点があった。先にも述べたが、患児
の周りには意図しないところで病名や病気に関する情報
を得る機会が多くある。足立らも、親は未告知の患児に
は病名を知られたくない、告知後には子どもの不安が増
したのではないか、負担を負わせたのではないかと後悔
する気持ちを持っている39）と報告している。告知群の患
児であっても、病名や病状の説明を受けてはいても治癒
率などの詳細な情報までは聞かされていないことが多い
と考えられる。しかし、メディア等で小児がんの特集が
組まれることも多い。小児がんの治癒率は70～80％と上
昇している2）が、闘病の結果、残念ながら亡くなったと
いう報道もあり、命にかかわる重篤な疾患というイメー
ジが強いと推察される。そのため、「治る」と信じて入
院生活を送っている患児が病名を知ることで、ショック
を受けて落ち込み、闘病意欲が低下することなどを親は
心配していると考える。

子どもが入院すると、病気や治療・将来に対する不安
や入院生活・親役割・家族の関係・生活の変化に対する
不安など、患児だけでなく家族に対する不安も生じ、多
岐にわたる5）。親は、常に不安や心配な気持ちを抱えて
おり、命を脅かす恐れがある疾患では、なお一層不安は
大きくなると考える。小児がんと診断された当初は、親
自身も混乱している15）16）27）ため、医療者は親の気持ちを
整理し理解する必要がある。親の表情や言動などを注意
深く観察しながら気になる場合は早めに声をかけ傾聴
し、患児への説明内容、時期について一緒に考えること
が重要と考える。また、経験者からの話が心強く参考に
なることも多いと考えられ、同じような疾患の子どもを
持つ親の会などを紹介することも考慮する必要がある。

3. 医療者にとっての病名告知とサポートや配慮の重要性
医師は、患児に「治る」と伝えることにプレッシャー

や不安を感じていたが、患児と真摯に向き合うことで安
心感をあたえ信頼関係の構築に努めていた。真実を伝え

ることは患者を力づけることになり、患者・家族・医療
スタッフでオープンなコミュニケーションを行うことが
患者の精神的な支援にもなる31）。小澤ら40）は、告知群は
未告知群に比べて精神的な安定が得られていたと報告し
ている。一方、告知をすることで精神的負担が増大する
可能性もある41）が、感情の表出や率直な会話の結果、信
頼関係や闘病意欲へと結びつき42）デメリットはほとんど
ないという報告もあった。情報を隠すことなくコミュニ
ケーションがはかれるため、医療者にとってデメリット
は極めて少ないと考える。しかし、患児の病状や理解度、
家族の状況や考えはそれぞれが異なるため、告知につい
ては慎重になる必要があると考える。

看護師は、両群それぞれにおいて患児や家族のケアや
サポートに対して困難さを感じていた。未告知群では、
告知を望まない親と病状を理解できずに不安を抱えてい
る患児との間でケアや調整に思い悩み15）16）、告知後は不
十分なフォロー体制や看護師自身の力量不足にジレンマ
を感じていた。看護師自身が子どもと向き合えない負担
や自分の看護への心残りを抱くことはストレスや自責
感、不完全感につながる43）。チーム医療、多職種連携の
重要性が周知されているように、一人で悩みを抱え込ま
ずスタッフと情報を共有しながら協働していくことで患
児や家族により充実したケアが提供できると考える。

一方で告知を受けた患児や親は、看護師のサポートが
有難かったと語っていた。患児や家族が必要としている
時に適切なケアを提供できることが望ましく、看護師に
は小児がん看護の専門性の他に、話に耳を傾けながら患
児や家族の視点で考え、意見調整する能力や告知の有無
によって起こりうる今後の展開をアセスメントする能力
が必要であると考える。

秋田44）は、看護師が子どもとの関係作りを行う場合、
子どもの視点から「子どもの世界」を知り「子どもが『話
しても良いかな』と思える人になる」ことが重要と述べ
ている。患児の気持ちを正しく理解するには、察するだ
けでなく表出してもらう必要がある。発達段階に応じた
声掛け、柔らかな表情や落ち着いた声のトーンや動きな
ど、忙しさを感じさせない工夫や姿勢が必要と考える。
また、患児や家族の些細な変化にも気づく感性や寄り添
う気持ちと、内面の力を研ぎ澄まし、磨き続けることが
重要ではないかと考える。

Ⅴ．結論
1. 未告知群の患児は告知群の患児と比べて不安に陥りや

すかった。また、両群の患児は、メディアや日常生活
の中で意図せず病気に関する情報を得る機会があっ
た。

2. 両群の親はいずれも患児が不安になることを心配して
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いた。また、未告知群の親の不安が多く聞かれた。
3. 医療者は未告知の患児への対応に困難さを感じてい

た。
4. 看護師は、患児や親の不安の原因を明らかにする必要

がある。患児や親の些細な変化に気づく感性が求めら
れ、告知の有無によって起こりうる今後の展開をアセ
スメントする能力や患児と家族間の意見調整を行って
いく能力が必要である。

Ⅵ．今後の課題
今回の告知に関する研究では、文献内でも患児の年齢

が学童期から成人期と幅広く混在し、親に焦点をあてた
ものが多く発達段階に応じた告知については明らかには
できなかった。小児領域においては、発達段階別に応じ
た看護が求められるため、今後は両群の患児を発達段階
別に研究を進めていくことで、小児がん看護に必要なケ
アに対する深い理解が得られると考える。

本論文内容に関連する利益相反事項はない。
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Abstract
This study aimed to clarify the feelings and experiences of pediatric patients, parents, and health care providers in cases 
where the pediatric patient was and was not notified of having pediatric cancer, and to obtain suggestions for childhood 
cancer nursing care.
We utilized Ichushi -Web to search for the keywords “pediatric cancer,” “nursing,” and “disease notification,” and subse-
quently analyzed 21 papers from 1991 to 2018. The results of the analysis revealed that in comparison with pediatric pa-
tients who had received a notification, pediatric patients who had not received it tended to feel anxious. Moreover, there 
were many opportunities for pediatric patients to learn the name of the disease from the people in their network. Parents 
reported being worried that their children would be anxious, regardless of notification. Moreover, health care practitioners 
felt it was difficult to deal with pediatric patients who had not received a notification.
It was suggested that nurses need to be capable of noticing even the slightest changes in the child and family, the ability to 
assess future prospects based on the presence or absence of notification and the coordination of opinions between the child 
and family.

Keywords: pediatric cancer, disease notification, feeling, experience


