
＜ケアの指針＞
◦初回診断時から再発までの子どもへの説明や理解、認知発達のレベル、子どもの意思や希望に

沿い、今後の見通しを含めた説明を家族や多職種と協働して行う。
◦乗り越えたはずの治療の再開による衝撃や絶望を体験している子どもに対し、苦痛の緩和を行

い、日常生活を整えながら、思いの揺れに寄り添う。
◦再発した子どものこれまでの治療や治療後の社会生活の中で得た知識や経験を活かせるように

支援する。
◦再発という事実に、家族は、初発時よりも更に困惑しながら様々な対処をとり「折り合い」つ

けていることを理解し、その過程に寄り添う。
◦子どもがその子どもなりに日常生活の中や治療の選択において意思決定できるように、認知発

達レベルやこれまで経験してきた治療や対処も踏まえて支援する。
◦子どもの声を家族と共に聴き、子どもの最善や意思を中心に考えられるよう再発治療に伴う意思決定の

過程を支援する。
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１．小児がん再発時の特徴とケア 
１）小児がんと再発
　小児がんの治癒率は7-8割へ向上しています。しか
し、治療成績が良好な小児白血病においても約20％に
再発がみられ、再発白血病の長期生存率は約30～40％
と不良となります（康，2015）。予後は、再発時期、
再発部位、免疫学的分類によっても変わり、一般的に
治療中から18か月の間の早期再発が最も予後不良であ
るとされています。これらのことを踏まえ、再発時か
ら、エンド・オブ・ライフケアの視点でも支援を検討
していく必要もあります。また、再発治療では造血幹
細胞移植が適応されたり、分子標的薬剤などの新薬の
導入などを検討されたりすることもあり、治療選択や
見通しの難しさ、多様な副作用の出現の可能性の高さ
等、様々な問題が生じやすくなります。
　再発は、治療後約15年からほとんどみられません（石
田，2009）が、初回治療時には適応があった公的医療
負担助成が、再発時には年齢が超えているという理由
で適応されない場合があり、経済的な問題が生じるこ
ともあります。

２）再発した子どもの体験とケア
（１）再発までの子どもへの説明と理解の確認
　子どもは、初回治療の際に受けている説明が限られ
ていることも多く、病名についても親の意向や医療者

の判断で知らされていないことも未だ少なくありませ
ん（戈木クレイグヒルら，2005；内田，2009）。
　山下（2012）は、小児がんの子どもへの病名病状告
知について文献を概観し、以前よりも病名を伝える方
向にあるが、親が要になっている現状であること、親
が子どもに代わって治療法を選択する傾向にあること
を報告しています。また、子どもに対する病名説明
は、親が同意した場合に行っており、子どもが自分の
病名を知らされるのが、発病後何年も経ってからとい
うケースも少なくないことも述べられています。
　初回の治療の際には幼かったため詳しくは知らされ
ていないケースでは、治療後外来において説明するこ
とを家族が躊躇することがあり（山下ら，2005）、再
発時点で病名や病状を知らない子どもがいる可能性も
あります。
　また、病名・病状説明を受けていた子どもに関して
も、「病気の名前は知っているが、どんな病気かわか
らない」が、「病気は完全に治っていない」と捉えて
いた一方で、母親は再発など不確かな内容については、
成長や状況に合わせて伝ようと考え説明していなかっ
た（石川,�2017）という報告もあります。子どもがど
のような説明をどの時期にうけたのか、また、どのよ
うに自分の病気を理解し、どのように感じているのか
を踏まえた上で支援を行う必要があると言えます。
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回復の
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目的と
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あると
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る
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重大な
病気だ

薬が自
分をよ
くして
くれる
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ずっと
病気だ
けど最
終的に
は良く
なる

病気は
決して
終わら
ない

死への
気づき

（M　Bluebond-Langner ,1989; Rana Limbo et al., 2015
をもとに作成）

表１　子どもたちが気付いていく段階
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（２）再発した子どもの体験の理解
　小児がんと診断された子どもが、病気について情報
を得て自分自身を捉えていく段階には5つの段階があ
るとされています（M�Blebond-Langner，1989;�Rana�
Limbo�et�al.,�2015）（表１）。再発した子どもは、検査、
治療、環境の変化、副作用の出現等、初めて診断され
たときのような繰り返しが始まることになり、周囲の
気づかう反応を捉えながら、「自分はずっと病気」と
思いながら、「きっといつかよくなる」と認識してい
ると言われています。また、再発治療が奏功しない際
には、更に「病気は決して終わらない」と感じ、死に
ついて気づいていくようになります。

　初回の診断と治療で、子どもたちは、長期間きょう
だい・友人など親しい人、馴染みの物等から離れるこ
とや、嘔気、嘔吐、疼痛、脱毛といった治療の副作用
の出現等、様々な苦痛や困難な出来事をすでに経験し
ています。初発時と同様の体調の変化を自覚したり、
再発と治療の開始を告げられたりすることは、初回治
療を想起することになります。小児がんを経験した子
どもたちの中にはPTSDを経験しているものもいると
いう報告もあり、乗り越えたはずの治療が再開するこ
とへの絶望や衝撃は大きいものと言えるでしょう。
　また、これまで治療を受け、頑張ってきたにも関わ
らず、必ずしも良い結果を得ることができるという保
証が得られないということは非常に厳しい体験です

（中野，2001）。
　このような状況の中で、医療者との信頼関係も揺ら
ぎやすいと言えます。これまで病気や治療をどのよう
に捉えてきたのか、今何を感じているのか、まずはそ
れぞれの子ども自身の体験を理解しようとする姿勢が
求められます。

（３）苦痛を減らし、日常生活を保つこと
　再発によって出現している症状を緩和すること、日
常生活の制限や変化を最小限にし、日常生活を整えて
いくこと、「“その子”らしくいられる」ようにサポー
トします。入院中、子どもは治療だけでなく、学校な
ど社会生活についても大きな不安を抱えています。再
発治療の開始にあたり、何が一番気がかりになってい
るのかを聞いてみることも大切です。
　これらは、再発時に限ったことではありませんが、
改めて、日常生活の制限は何のためかという視点から
病棟の規則や慣習を見直し、多職種で支援を検討する
ことも大切になるでしょう。再発時には、子ども自身
が治療を経験しており、これまでどのように治療を乗
り越えてきたのか、子ども自身が症状マネジメントを
行えるよう支援することも大事になります。

（４）子どもに寄り添い支援すること
　再発時の子どもの体験を踏まえた上で、抱えている
不安、心配等の思いの表出を促すことが大切です。た
だし、一方的な関わりは、子どもを脅かすことにもな
ります。再発時には、特に子どもとの言語的なコミュ
ニケーションだけでなく、「側にいること」やケアを
通して「触れること」等、非言語的なコミュニケーショ
ンを意識して行い、子どもの感情の揺れに寄り添いこ
ころの安定を促すことが重要になります。
　また、再発・治療・検査に伴う苦痛を体験している
子どもに対して症状の早期緩和を行うこと、身体面へ
のケアを通して安楽をもたらすこと、日常生活の制
限・変化を最小限にする日常生活を整えるケアを提供
することはこころのケアを考える上でも大事になりま
す（中野，2001）。

（５）子どもの知識や経験を強みにすること
　再発した子どもは、これまでの治療や治療後の社会
生活の中で、病気や治療に対する知識を得ています。
また、初回治療での副作用に対し症状マネジメントに
取り組んだり、退院後の社会生活の再構築を行ったり
する等、様々な経験をしています。
　Ishibashiら（2005）は、再発したAYA世代の患者は、
初発の患者に比べ、治療開始早期から前籍校の友人と
の関係を持ち続けていたり、治療を乗り越えてきた自
信を持っていたりするなど、心理社会的な強みを持っ
ていると報告しています。また、このことが、子ども
の回復力を高めるとしています。
　医療者は、再発した子どもの個々の状況に合わせ、
治療開始早期から、友人とつながる上での支援や調整、



表2　再発した子どもの親の対処
 （Hinds ら、1996をもとに作成）

More 
devastating the 
second time
二回目はさらに困
惑する

再発に極度の反応する（初回の時より
は短い時間ではある）

Searching 
assurances
保証を探すこと

さらなる治療の早急な保証と、子ども
が治療に反応する可能性を得ることへ
の取り組み

Selective 
awareness
選択的な認識

子どもの状況に関して楽観的な感覚を
守ることができるように、注意して聞
くことを選択し、予後と治療に関する
情報を選び出すこと

Watchful 
wariness
慎重な警戒

子どもの治療への反応や、子どもが奏
功する治療のために最善の状態でいら
れるには、親がどのようなケアをする
ことがよいかについて用心深くいるよ
う徹底的に努力すること

Assuming 
meaning
意味を推測するこ
と

自分自身や他の人や出来事を新しく肯
定的な方法でみていけるような再発の
受け入れや価値をみつける決心をする

Fighting for cure
治癒に向けて闘う
こと

子どもの生存するチャンスが低下して
いることを認識しながらも、同時に、
治療が確実に成功するために必要なこ
とに身を捧げること

Preparing for 
loss
喪失への準備をす
ること

治療の最終的な結果は、親のコントロー
ルを超えたところにあることと、子ど
もの死の可能性に備える必要があると
いう恐ろしいが確かな認識

Fighting to a 
point
ある時点までの闘
い

治癒を目指した取り組みが、子どもに
とって過度な身体的あるいは心理的な
負担になっているかもしれないことへ
の恐れで、それはつまり、治癒を目指
した治療の縮小あるいは終りとなるこ
と

Dreading having 
to decide
決定しなくてはい
けないことをとて
も恐れること

治癒を目指した取り組みを制限する、
あるいはやめることを含んだ子どもの
ケアに関する難しい選択に向き合うだ
ろうと認識すること
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子どもの希望に合わせた治療計画や入院環境の調整、
症状マネジメントに共に取り組む等、子どもの知識や
経験を強みとして支えていくことが大切です。

３）再発した子どもの家族の体験
（１）再発した子どもの家族の体験の理解
　家族は、多くの場合、初回治療を開始する際に再発
時の治療成績を含めて医師から説明をうけています。
疾患や再発した時期にもよりますが、再発を告げられ
た家族は、治療が再度開始になるだけでなく、「予後
不良である可能性」についても認識することになりま
す。
　再発した子どもの親の対処について、Hindsら

（1996）は、衝撃と絶望を克服し、再発の結果が自分

のコントロールできないことを受け入れながら治療に
ついての賢明な決定を下す努力をしているとし、9つ
の構成要素を示しています（表2）。また、これらの構
成要素は、一方向にすすむのではなく、行き来すると
しています。

　このように再発時には、家族は、様々な対処をとり
ながら自分自身も「折り合い」つけていきます。
�

（２）家族に寄り添い、必要情報とケアを届けること
　再発した子どもの家族への支援を考えるとき、家族
が、再発をどのように受け止め、対処しているのか、
その過程を考慮し対応していく必要があります。
家族が思いを誰かに表出できているのかに気を配り、
必要時には思いを表出できる場を提供する必要があり
ます。特に親は、病院でも自宅でも、再発した子ども
やきょうだいの前では気丈に振る舞い、自分自身の思
いに向き合う機会を失っていることもあります。別室
で家族の思いを聞く機会を定期的に設けることや、い
つでも一緒に考えることを伝えておくことも大切なこ
とです。
　家族が、必要な情報を得ることができるように話合
いの場を調整したり、補足説明をしたり、家族が子ど
もを中心に考えられるように投げかける必要もありま
す。
　また、再発時には、医療者との関係も揺らぎやすく、
これまで治療を経験しているだけに、看護師の不用意
な発言や診療介助、看護技術のひとつひとつに敏感に
反応し摩擦を生じることもあります（金城，2001）。
子どもが安楽でいられたり、子どもらしい日常生活を
送れたりするように支援することが、家族自身のここ
ろのケアにもつながっています。

（３）家族の生活の保障
　家族は再発した子ども中心の生活になりがちで、家
族自身の体調に目が向かないことも多くなります。家
族の体調を気遣うこと、時には休めるように声掛けす
ることや休憩できる機会を設ける必要があります。
　また、再発治療に伴う経済的負担や今後の家族の生
活調整に関しては、ソーシャルワーカー等の多職種で
協働して支援できるように調整する必要があります。

２．子どもの意思決定支援
１）子どもへの説明

（１）子どもへの説明の基本的な考え方
　子どもが再発という現実に、もう一度自らを立て直
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し、治療に向かうには、十分な説明を行い、意思決定
を促す等、子どもの力を引きだすケアが重要になりま
す。子どもには、その子どもの認知発達のレベル、こ
れまで受けてきた治療や説明、理解を踏まえた上で、
再発した事実だけでなく、今後の見通し等を説明する
必要があります。子どもの認知発達や希望などから話
す内容が選択されることもありますが、“嘘はつかな
い”こと、子どもは自分自身に起こることを知ること
で乗り越えていけるということを認識しておくことは
子どもの最善を考える上で前提となります。

（２）子どもへの説明の現状
　しかし、再発というbad�newsとその後の治療の困
難さから、初発時に病名を伝えることに比べ、子ども
へ再発を伝える医師が少なくなること、患者自身への
十分な病状説明やそれに基づく意思決定支援が行われ
ていない可能性が高いこと（吉田，2018）やそのこと
で看護師が葛藤を抱いていること（平田ら，2017）が
指摘されています。
　子どもは、何か自分にとって悪い知らせがあり、親
や医療者が自分を避けようとすると「相互虚位（互い
に振りをする）」の態度をとり、最期までそれを守り
通そうとする（M�Bluebond-Langner,�1989）といわれ
ています。再発時にも、子どもは、自分の体調の変化
や医療者の態度、治療や検査から何か起こっていると
感じ、再発を意識しながら、親への気遣いから口にし
ないことがあります（平田，2001；金城，2001）。

（３）特別な配慮が必要なケース
　初回治療の際に病気や病状について知らされていな
かった子どもはより複雑な体験をすることになりま
す。小児がん経験者と対象とした研究の中でも、「“自
分のことだから”と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（伊藤ら，2010）
と報告されており、再発時に病名を知らないままでい
る子どもには特に配慮が必要になると言えます。
　具体的には、初発時になぜ病名や病状について説明
しなかったのかを伝えること、その際には、親や医療
者が初発時に説明しなかった考えや迷いについて伝え
ること、今後も常にそばに寄り添い共に闘っていくこ
とを明確に保証すること等（塩飽ら，2009）が挙げら
れます。

２）子どもがその子どもなりに意思決定していくこと
　再発治療にあたっての子どもの意思決定を考えると

き、「何を伝えたいか」、「何を決めてもらいたいか」
という視点ではなく、子どもの年齢や認知発達の状況、
子どもの知りたい事、希望、更に子どもの意思決定へ
の意向を考える必要があります。子どもにとっての最
善を実現できるように、親を含めた関係者間で充分に
話し合って子どもの意思決定を尊重できるように支援
することが大切です。幼児期や学童期には、病気や治
療に関する知識を得た上で、日常生活の中で意思決定
を行えるように支援すること、思春期以降では、治療
への意思決定を行うために必要な充分な知識をもてる
よう情報提供を行い、まず十分に考えや気持ちを表現
できるように支援することが挙げられます。
　これらは、再発時に特別なことではありませんが、
特に、再発時には、幼少期であっても、一度経験して
いるということを踏まえて、体験する処置や検査、治
療についてプレパレーションを行ったり、症状マネジ
メントに共に取り組んだりすることができます。食事
や入浴、学習等、日常生活の中でも子ども自身が選択
できるようにしたりすることが、子どもが治療に向か
う上で大切になります。
　子どもへの説明や子ども自身の意思表出が制限され
ている場合、子どもの知らないでいることからの不安、
知りたい気持ちなど感じていることをキャッチするこ
と、時には子どもの代弁者として医師や家族に働きか
けていく必要があります。その際には、子ども自身の
思いを周囲に伝えることについて、子ども自身の許可
を得ておくことも子どもへの忠誠や意思尊重の視点か
らも大事になります。
　また、子どもには、自分の意思を表明することの権
利を保障し、意見を発言できるように支援します。子
どもに共感を示し「子どもを保護する」こと、子ども
の言葉を伝えながら家族の中の「子どもを補強する」
こと、「子どもの代弁をする」ことが大切になります（中
野，2010）。

３）再発に伴う治療の選択に関連した意思決定支援
　再発に伴う治療選択に関連した意思決定等、生命に
かかわる大きな意思決定は、①重要な情報を理解す
る、②各選択肢の帰結を含め、様々な要因を熟考する、
③両親や医師など信頼するアドバイスをもとに自発的
に選択する、④決定した内容の重大さ、逼迫性、選択
の永続性について評価する、４つの能力が必要となる

（Freyer，2004）とされています。これらは成人であっ
ても難しい場合がありますが、成長発達過程にある子
どもにとっては非常に難しい選択であると言えます。
WHOはAYA世代の患者が発達的、情緒的に準備がで
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きている場合には、治療に関する意思決定に可能な限
り参加することを推奨しています。患者が初回の診断
から治療にどのように取り組み意思決定に参加してき
たのかを踏まえ、意思決定の際の能力が備わっている
のか、どのように補完していくのかを家族、多職種で
検討する必要があります。この際、医療者が患者へ説
明をすること、質問に答える時間・考える時間をつく
ること、他の患者はどうしたのか伝えること、治療の
際に一緒にいることを伝えること等が意思決定を促進
することになります（丸ら，2008）。

３．家族の意思決定支援
１）親への説明と意思決定支援

（１）親への説明
　特に、標準的治療が提示されることが多い初回治療
とは異なり、再発時には、複数の治療の選択肢が提示
されたり、複雑な治療の提示がされたりするなど選択
を迫られるようなことも多くなります。親が再発をど
のように受け止め、対処しているのかについてその過
程に寄り添いながら、今後の治療に対し、意思決定で
きるように必要な説明が受けられるよう支援していく
必要があります。
　親は、今後の治療の選択だけでなく、子ども本人に
どのように伝えるか、子ども本人や家族の社会生活の
送り方、家族内の役割調整など様々なことを決定して
いく必要があります。
　この際、親が正確な情報や他者の意見に触れ，親の
価値観からそれらを解釈する過程を支援することが大
切になります。医療者はその専門性から子どもにとっ
て�最善の選択についての意見を親に伝えることも求
められます。自らの意見を伝えながらも，パターナリ
ズムに陥ることなく親の意思決定を支援するために
は，子どもの最善の利益を中心として，親と医療者
が対等な立場で話し合うことが欠かせません（小泉，
2010）。
　看護師は、初発時と同様に、医師から治療の選択肢
や効果、予後の見通し等について十分に説明を受けら
れるように支援しますが、特に、再発治療は、治癒の
可能性が低くなること、治療選択や見通しの難しさが
あることを十分に考慮する必要があります。また、親
にセカンドオピニオンの希望や迷いがある際には、意
思決定において大事なことであることを伝え、必要時、
医師やソーシャルワーカー等へ調整します。
　そして、治療効果判定時、外泊時、症状出現時、子
どもの言動、家族の変化等、状況の変化に応じて、情
報提供を行うこと、家族、医療者との話合いの場を継

続して調整することが求められます。

（２）子どもの声を共に聴くこと
　親は子どもの重要な理解者であり、多くの場合、代
理意思決定者ですが、再発のような状況においては、
先の見通しが不明瞭であること、親自身も強く動揺し
ていることから意思決定をしていくことが難しくなり
ます。特に早期再発など予後不良であることが予測さ
れるとき、親には子どもを失いたくないというニーズ
があることを理解し、親と共に子どもの声を聴いてい
くことが求められます。親と、子どものサインについ
て積極的に話し合い、可能な解釈を共有すること、親
自身の恐怖、ニーズ、目標が、子ども自身のものとは
異なるということ、区別できるように支援すること

（Kars�et�al．，�2015）が重要な支援になります。
　また、親の子どもの意見への気づきを意思決定にど
のように反映させるか共に検討することも看護師の役
割です（小泉，2010）。子どもの希望を踏まえ「子ど
もらしく」「親らしく」いれるための選択について共に
考えます。また、再発治療開始の時点だけでなく、今
後も共に考えていくことを伝えておくことも大事にな
ります。

（３）選択したことを支持すること
　どの選択肢も不確実性を含むからこそ，看護師には

「何を選ぶか」ではなく，「どのように選ぶか」を支援
することが求められます（小泉，2010）。家族の中で
話し合いできているのか、特定の人の意見に偏った選
択をしていないか、家族内での思いのずれはないか、
等を家族それぞれの思いを聞くこと、また家族全体で
話す機会を設けることが必要になります。
　また、家族が悩みながら選択した結果を尊重し、「誰
からも非難されない」ことを保障すること、選択した
ことを支持し多職種とサポート体制を整えることが家
族の支えになります。

２）きょうだいへの説明と意思決定支援
　病気の子どものきょうだいも、また再発により、初
発時と同様に家族の変化を感じ、戻ってきた日常生活
が再び崩れていく体験をすることになります。きょう
だいへの再発時の説明に関しても、認知発達のレベル
とこれまでの説明と理解を踏まえた上で行う必要があ
ります。
　きょうだいへ再発を伝える際に特に考慮するべきこ
ととして、塩飽ら（2009）は、①再発はすぐさま死（ター
ミナル）に結びつくものではないが、再発の病状によっ
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ては治療が困難であることや、ターミナルに移行する
可能性が高いことを伝えなければいけない場合もある
こと、②きょうだいには言葉で詳細な説明を行うこと
よりも、外泊で帰ってきた病気の子どもの様子をみて
もらったり、病棟に面会を行ったりすることをとおし
て、病気の子どもの状況を伝えることがより適切であ
ることもあること、を挙げています。
　病気の子どもに意識を集中しがちな親に、きょうだ
いに目を向けられるように声掛けすること、必要に応
じて家族や医療者と話し合ったり、医療者から説明を
受けたりすることができるよう調整します。保育士や
チャイルドライフスペシャリストなど多職種と共に支
援を考えることも重要です。
　また、再発した子どもの治療に造血幹細胞移植が検
討される場合、きょうだいにはドナーとしての役割が
生じることがあります。再発した子どもの主治医や親
は、病気の子どもの治療を中心に考えがちであること
を意識し、移植コーディネーターやチャイルドライフ
スペシャリスト等きょうだいを支える多職種と協働し
て支援していく必要があります。
　きょうだいは病気や予後に関する話し合いに関わり
たいという希望をもっていることが多い（Marsac　
ML�et�al.,�2018）と言われています。病気の子どもの

「きょうだい」としていられるように、きょうだいに
も病気の子どもとの過ごし方を選択していけるように
支援します。
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