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小 児 が ん 医 療 に つ い て

（財）がんの子供を守る会 樋 口 明 子（ソーシャルワーカー）

ご紹介いただき

ました「がんの子

供を守る会」のソ

ーシャルワーカー

の 樋 口 と 申 し ま

す。本日は千葉県

がん患者大集合の

中で小児がんのこ

と、がん患者の中

にも子どもたちが

いるんだというこ

とを、みなさんの

中で考えていただ

くような機会を得ましたことを心より感謝申し

上げます。

子どものがんの特徴

まず、子どものがんというものですが、大人

のがんと子どものがんの違いから説明させてい

ただきたきます。

これは、国立がんセンターで公開されている

情報ですが、胃がんや大腸がん、肺がんといっ

たものが多いのが大人のがんですし、千葉県の

中でも胃がんや肺がんが多いのがわかります。

胃がんや肺がん、大腸がん、もちろん乳がんも

ですが比較的身体の浅いところから出るがんが

多いわけですが、子どもの場合はそういったが

んはほとんどありません。血液のがんですとか、

脳ですとか、骨、リンパなど、ほとんど身体の

深いところから出るがんであるというのが特徴

です。また、一部のがんを除いては、0歳から 4
歳という乳幼児期に発生することが多くなって

います。

初発時の特徴として、血液などでは全身を回

っていますので、ほとんど全身にがん細胞があ

る方が多く、がんの種類によっては多発転移を

伴って診断されることが多いのも特徴です。そ

うであったとしても治癒する場合が多い。小児

がんの治癒率は現状では約７割以上となってい

ます。もちろん疾患によっては必ずしもこの治

癒率ではありませんが、小児がんといってもさ

まざまな疾患がありますので、もっとも高い治

癒率では 9 割以上というのもあるのが小児がん

の現状です。

また、さきほど、遺伝であるとお答えになっ

たかたが 45 名ほどいらっしゃいましたが、こ

れは正解でもあり、不正解でもあります。小児

がんの中では一部に遺伝性のものがあることは

事実です。しかし、ほとんどの小児がんは遺伝

性のものではない。それから、大人のがんの患

者さんは病院に行くとほとんどが臓器別の診療

科を受診されますが、小児がんに関してはほと

んどが小児科を中心として治療を行うのが特徴

でもあります。また、患者さんであるお子さん

というのは常に成長しているというところも特

徴です。

また、治療法はお子さん自身では決められな

い、ご両親が決めるので自分で選択できません。

治療の内容を理解できないこともありますので、

ご両親が決めることが多くなってきます。また、

こういう病気のお子さん以外にも家庭には他に

成長していく子ども、きょうだい児がいること

も特徴になります。そして、治癒率は７割以上

ということは、７割以上のお子さんはその後 50
年 60 年の人生を歩んでいくわけです。それは

治療終了後の問題が大きく関わってくるという

ことを意味します。そして、残念ながら亡くな

っていく子どもがいます。子どもが命を落とす

という、本来あってはならない不条理があるの

です。

小児がん－子どもの苦悩

20 名もここに小児がんの患者さんやご家族な

どがいらっしゃっているとは思ってもみなかっ

たので、もしその方が違うなと思われたら申し

訳ないのですが、次にがんの患者さんが診断さ

れてからどのような経緯をたどっていくかを簡

樋口明子さん

（表1）
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単にご紹介させていただきたいと思います。

一般的な４人家族です。下のお子さん（3歳）

が風邪症状で近くのお医者さんに行きます。な

かなか症状がよくならなくて別の病院を紹介さ

れて小児がんと診断を受けます。診断を受けた

患者さんはその瞬間から病院で治療が開始され

ます。そして、小児がん治療は限られた病院で

しか治療できないので、疾患によっては遠隔地

から治療を受けに来られる方がいらっしゃいま

す。お母さんは宿泊施設に泊まられ、お父さん

とお母さんとは別々の生活になります。お父さ

んは仕事をもっていらっしゃいますし、お兄ち

ゃんはまだ７歳でお母さんにもお父さんにも甘

えたい年ごろです。3 歳の妹はとてもかわいい

ですから一緒にいたいところですが、ぐっと我

慢してバラバラの生活が始まります。

小児がんの場合はほとんどの方が化学療法を

受けます。大人と同じような、もしかしたら大

人以上の抗がん剤の投与をします。ひどい副作

用にも悩まされますし、幼稚園やお友達と会う

機会はどんどんなくなってきます。いろいろな

制限もあります。痛い検査、辛い治療、単純な

生活、そして一人でお泊りしなくてはなりませ

ん。プレドニンの使用などでは顔がぷくぷくし

てきますし、髪の毛も抜けてきてどんどん容貌

が変わっていきます。お友達もなかなかできま

せん。外出の制限もありますし、幼稚園、もっ

と年齢が大きいお子さんですと学校も長期の欠

席をしなければなりません。年齢が大きいお子

さんであればあるほど、自分がなぜ学校を休ま

なければならないのか、なぜこんなに辛い治療

を受けなければならないのか、お子さんなりの

受容というものも大事になってきます。また、

病気によっては病棟の中でお友達とのお別れを

しなければならないことも少なくはありません。

小児がんの治療というのは１年ぐらい化学療法

をしていきますので、入院期間もそれだけ長く

なります。するとそれだけ出会いもお別れも経

験していくわけです。

親の苦悩

そして、お母さんはと言いますと、患者さん

ではないけれどお母さんお父さんというのは医

療者とのコミュニケーションに悩まされます。

忙しそうな医療従事者にはなかなか気軽に質問

ができない、わからないというのは無知な自分

たちが悪くて、馬鹿な自分たちが悪いのではな

いのか、もしこんなことを聞いてしまったら、

こういう言い方をするととても医療従事者の方

は辛い思いをされるんですが、子どもを人質に

取られているようなものだからあまり強いこと

を言って医療従事者の方に嫌われたら子どもに

しわ寄せがいくんじゃないか、というような不

安を感じる方もたくさんいらっしゃいます。

そして、どなたも思うことが、この病院でほ

んとうに良いのか。適切な治療を自分たちは受

けているのだろうか、最新医療ってほんとは別

にあるのではないだろうか、こういったことも

ずっと抱えながら治療の生活に入るわけです。

その他にも、生活の不安として、二重生活をさ

れる場合も多いですし、当然お母さんが毎日病

院通いをされます。小さいお子さんであればあ

るほど毎日顔を見たいというのは親として当然

の気持ちだと思いますし、病気の不安や心労も

ございます。そして、留守を守る家族の負担と

いう心配もあります。きょうだいがきちんと学

校へ行けているだろうか、学校で何かしていな

いだろうか、ということも気になります。また、

治療が終わった後、これからの生活はどうなっ

ていくんだろうというような負担を抱えながら

も治療が進んでいくわけです。

きょうだいの苦悩

そして、大事なのが、きょうだいです。きょ

うだいである子どもです。寂しい思いを抱えな

がらも、なんだかわからないうちに妹が全部お

母さんを連れて行ってしまった。自分も甘えた

いけど「あなたはお兄ちゃんだし、あなたは病

気じゃないんだからがんばって当たり前」とい

われてしまうことも少なくありません。外出、

外泊、退院などで病気のお子さんが帰ってきた

としても、みんな「がんばったね」と言ってく

れるのは病気のお子さんばかりで、さみしい思

いをしながらお留守番をした自分に「がんばっ（図1）
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たね」という言葉をかけてくれる人はそうはい

ません。お父さんにも甘えたいけれど、お父さ

んもとっても疲れていることがよくわかります。

退院後の家族の負担

退院した後、幸せな退院生活が送れるかとい

ったらそうではないのがほとんどです。自宅に

戻ってからがゼロからの生活です。入院生活が

長ければ長いほど医療従事者への甘え、医療従

事者が支えてくれることが多くなります。これ

からは全部自分たちで考えていかなければいけ

ません。日々の健康管理やお子さんの様子をみ

るのはすべてご家族に負担がかかってきます。

そして、通院をしていかなくてはならない経

済的な負担というのも出てきます。近隣の方が、

「子どもががんになるなんてことはどう考えて

もおかしい、あそこの家の家系はおかしいんだ

ろうか」というような噂話をたてられることも

あります。「どうやらあそこの子どもはがんのよ

うだからもう命はないんじゃないか」というよ

うな噂を勝手に立てられて近所を歩きにくいと

いうようなお話を伺うこともあります。

そして、学校の中でもなかなか自分たちのこ

とを理解してもらえなくて特別扱いされること

がとても嫌だったり、でも、一方ではとても配

慮をしてほしいという気持ちがあったり、複雑

な思いを抱えていくわけです。さきほどのお子

さんも複雑な思いを抱えながらごきょうだいと

生活をしていくわけです。

もっと病気に対する理解を

これは、実際に小児がんを経験した方が当事

者に向けてアンケートをとったものです。

ごくごく普通のことを子どもたちは求めてい

ました。ごくごく普通のことをしたかったんで

す。でも、それがなかなか許されないというの

が実情です。これは、ほとんどのことが無理解

から来ているというものでもありました。

病気中にこうしてほしかったこと

「病気のこどもの気持ち」より抜粋

退院後

・もっと自由に遊び、運動させてほしかった

・学校の先生と生徒に、私の病気について正しい

知識をもってほしかった

・できない事や遅れていることが大したことではな

いという価値観をもたせてほしかった

・友人、家族以外に、いつでも相談できる人が身

近にいてほしかった

学校や仕事

・無理に学校に行かせないでほしかった

・学校の先生に私の病気を理解してほしかった

・先生がきづかってくれるのはうれしいけど、自分

でやれることはやらせてほしかった

・腫れものに触るような態度で接してほしくなかっ

た

まわりの人との関係

・がまんすることで誉めないでほしかった

・休んでいる時のノートや時間割を積極的に教え

てほしかった

・学校の先生とかにあまり心配してほしくない

・がんに対する医学的知識がもっと広まるとよい

（特に学校に） （表2）

相談業務を中心に

私はソーシャルワーカーで、患者でもなけれ

ば家族でもございません。今日ここに私を呼ん

でくださいましたのは、先ほど司会をされてお

りました菜の花会の井上さんで、千葉県内では

とても熱心に小児がんの患者会、家族会として

活動してくださっている方です。

私たちの会は今から 40 年くらい前に、小児

がんでお子さんを亡くされた方によって作られ

た親の会です。その親の会が私のような専門家

を雇って相談事業にあたらせたということは日

本にあってもまれなことであり、世界でも先駆

的な動きでもありました。ですので、長年相談

事業やさまざまな事業を行ってきたということ

でお呼びいただいたかと思いますが、全国規模

で４本の柱を掲げて活動しております。

経済的な面、情報提供も含めてさまざまな活

動をしておりますが、中でも相談事業というの

を行っています。いろいろな疾患、また、お電

話やメールでの相談を全国から匿名・無料で受

けております。治療中、治療終了された方、亡

くされた方、いろいろな段階での相談を受けて

おりますし、お母様やご本人からの相談が多く

ありますが、その他の方からの相談も受けてお

ります。

具体的な相談内容としては、やはりみなさん

求めているのはどこにも言えない気持ちをどう
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発散したらいいのだろうか、ご自身の感情を吐

露できる場所を求めているというのが一番だと

思います。今自分がどういうことを考えていて、

どういうことを決めなくてはいけないのか、と

いうことを整理しなければいけないときに、そ

れを手伝ってくれる相手を見つけることさえ難

しいのが今のがん患者さん・ご家族の現状かと

思います。時期別に見ても社会心理的相談が多

いのが特徴でもありますので、私ども、みなさ

んのさまざまな相談のお手伝いをさせていただ

ければと思って活動しております。

ゴールドリボン基金活動

ピンクリボンは乳がん撲滅の運動のシンボル

としてとても有名ですが、同じように小児がん

にもゴールドリボンというものがございます。

これは世界共通の小児がんのシンボルマークに

なっています。私どもの会としては、小児がん

を克服したサバイバーの方への支援という位置

づけでゴールドリボン基金というものを開始し

ております。

小児がんの治療を終了できるようになってか

らもう 20 年以上になってきました。だんだん

と小児がん経験者が成長してからの相談が増え

てきています。自分の治療の選択のこと、親御

さんとの関係、自立の問題、まわりにどう伝え

るか、また、先ほど晩期合併症という言葉があ

りましたが、日常の健康管理はどうしたらよい

のか、就職や進路を決めなくてはならないとき、

結婚などのとき、いろいろ迷うときがあります。

この晩期障害、晩期合併症というのは治療によ

る障害、化学療法の副作用とはちょっと違いま

して、10 年 20 年後に現れる、治療に伴う障害

のことを晩期障害、晩期合併症といいますが、

治療によってどこかの身体的な欠損があったり、

目にみえるもの以外に精神的な問題を挙げる方

が多くいらっしゃいます。

これは、子どもだからこその特徴だと思いま

すが、人間関係が築きにくい、母子分離ができ

ない、という悩みをもっている方がいらっしゃ

います。元々は医療者と親が相談しながら親が

決定してきたものが、だんだんと自分自身の力

で親や医療者と相談しながら決めていくように

なる。これだけのたくさんのことを背負いなが

ら子ども一人で決めていくのはとても大変なこ

とで、第三者の存在がここでも求められていま

す。

私どもの会、親の会、患者会、さまざまな会、

ここにもいらっしゃるみなさまとも手を携えて

国のがん医療政策を変えていきたいと思い、40
年間活動をしてまいりました。設立当初は小児

がん患者団体として新薬の陳情ですとか、公費

負担の陳情などで国を動かしてまいりました。

がん患者だからこそ、親の会だからこそできた

ことだと思っています。また、大人、子ども限

らずがん患者さんやご家族にとって、また千葉

県のがん医療がよくなるように私どもも一緒に

活動させていただきたいと思っております。あ

りがとうございました。

和田：小児がんについてのお話は、私ども普段

はなかなか見聞きすることがないかと思います。

樋口さんのお話されていたゴールドリボンとい

う小児がんを応援する活動を、ぜひ今日みなさ

まにも覚えて帰っていただけたらと思います。

千葉県には、千葉県立こども病院というのがあ

りまして、そちらが小児がんの治療に尽力され

ていると伺っております。

（ 図 2 ）

（ 図 3 ）
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和田：それでは、最後のテーマに移りたいと思

います。3 つ目のテーマは「心のケア」につい

てです。今お話がありましたが、大人も子ども

もやはりがんになってこれから先どうなってい

くんだろう、仕事のこと、家族のこと、将来の

こと、いろいろな不安や悩みが押し寄せてくる

でしょう。まずは、会場のみなさまの心境をお

伺いしてみることにいたしましょう。このテー

マでは７つの質問をご用意しております。

Ｑ１．がん患者さんとご家族に伺います。

治療中、不安や悩みに対する心のケア、サポー

トを十分に受けていた、あるいは現在十分に受

けていると感じていらっしゃる方ボタンを押し

てください。

Ａ．47名。こちらには、267名のがん患者さん、

ご家族がいらっしゃるので、かなりこの数は少

ないのではないでしょうか。20％弱のようです。

Ｑ２．医療関係者を除く全員の方に伺います。

がんの相談窓口があるということを知っていた

方ボタンを押してください。

Ａ．93名。すべての方が相談窓口を知っている

ということにはまだなっていないようです。

Ｑ３．再びがん患者さんとご家族の方だけに伺

います。

この相談窓口について担当医または主治医から

説明をうけたことがあるという方ボタンを押し

てください。

Ａ．23名。１割弱。ほとんどの方が受けていな

いと言ってもいいんじゃないでしょうか。

Ｑ４．引き続きがん患者さんとご家族の方だけ

に伺います。

病院の中に医療者ではなく自分と同じがん体験

者が相談にのってくれる場があれば利用したい

と思いますか？利用したいという方ボタンを押

してください。

Ａ．190名。かなり多くの方が、そういう方が

いたらいいなと思っていらしゃいますね。ちな

みに先ほど千葉県立がんセンターの竜先生のお

話がございましたが、がんセンターの中には乳

がんを体験された相談員が勤務していらっしゃ

います。これは、全国に先駆けての取り組みだ

と伺っております。

Ｑ５、がん患者さんとご家族に伺います。

自分と同じような立場の方、つまりがん患者さ

んや、そのご家族と話してみたいなと思うこと

がありますか？ あるという方ボタンを押してく

ださい。

Ａ．199名。かなり多くの方が同じ病気の方と

お話したいと思っていらっしゃることがわかり

ます。75 ％、4 人に 3 人がそういうふうに思っ

ていらっしゃるようです。

Ｑ６．全員にお尋ねいたします。

これまで患者会に参加したことがあるという方、

ボタンを押してください。医療者の方は、講師

として招かれたことがある、それから運営を手

伝ったことがある、そういう方もすべて含みま

す。患者会に参加したことがあるという方です。

Ａ．149名。約３分の１くらいの方は患者会に

参加したことがあるという現状のようでござい

ます。

Ｑ７．がん患者さんとご家族に伺います。

病院の中に患者さん同士が交流できる場所があ

れば参加してみたいと思う方ボタンを押してく

ださい。

Ａ．196名。かなり多くの方が参加してみたい。

73 ％、やはり４人に３人の方はそういうところ

に参加してみたいと思っているようでございま

す。

以上すべての質問が終わりました。皆様の声

をたくさんお聞かせいただきました。ご協力あ

りがとうございます。

それでは、最後の講師の方、小倉恒子さんに

ご登壇いただきたいと思います。1953 年に千葉

県松戸市でお生まれになった小倉さんは、耳鼻

咽喉科の医師として 31 年のキャリアをお持ち

でいらっしゃいます。乳がん患者歴も 21 年と

伺っております。再発、再再発を経て、現在は

全身に転移した状態ではありますが、驚くこと

に今もなおフルタイムで診療にあたっていらっ

しゃいます。20 年間医師として患者としてどの

ようにがんと向き合っていらしたのでしょうか。

本日の最後のテーマ、「心のケア」について小倉

さんにお話をお伺いしたいと思います。どうぞ

よろしくお願いします。


