
2013 年2月3日（日）午後１時～4時半
会　　場：東京大学本郷キャンパス

　　　　　伊藤国際学術研究センター・伊藤ホール

主　　催：日本医学哲学・倫理学会
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高齢になって口から食べることが難しくなったら、 

どうしましょうか。 

食べ方、介助の仕方を工夫すれば、 

まだ食べられるでしょうか？ 

胃ろうにしたほうが良いでしょうか？ 

他にどのような方法があるでしょうか？ 

――どう考えて選んだらよいか、悩ましいですね。 

ご一緒に考えましょう。 

他の問題を考えるためのヒントにもなります。 

 



プログラム 

 

 

開会の辞  13:00           日本医学哲学・倫理学会会長  小出泰士 

 

趣旨説明        

東京大学大学院人文社会系研究科死生学・応用倫理センター上廣講座 特任教授 

清水哲郎 

 

講演１ 「認知症の人が最期まで美味しく食べるための支援」 

         北海道医療大学大学院看護福祉学研究科老年看護学教授 

 山田律子 

講演２ 「胃ろうにするとき、しないとき」 

    東京大学大学院人文社会系研究科死生学・応用倫理センター上廣講座特任准教授 

    会田薫子 

 

＜休憩＞ 15 分  

 

講演３ 「物語られる人生としての最期 ～ ナラティブホームの実践から」 

ナラティブホーム理事長、ものがたり診療所所長 

佐藤伸彦 

 

講演４ 「自分らしい生き方を考える」 

東京大学大学院人文社会系研究科死生学・応用倫理センター上廣講座 特任教授 

清水哲郎 

 

質疑  座長：清水哲郎 

 

 

閉会の辞 16:25 

 

 

総合司会：会田薫子 
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ご挨拶 
 

日本医学哲学・倫理学会 会長 
小出泰士（芝浦工業大学教授） 

 

 皆様、ご多忙のところ、日本医学哲学・倫理学会主催による公開講座にご参加いただき、

誠にありがとうございます。 

 本学会では、だいたい毎年このくらいの時期に、教育委員会が中心となり、文部科学省

から科学研究費補助金の交付を受け、広く一般市民の方々を対象に、こうしたシンポジウ

ムを企画しております。その趣旨は、本学会の日頃の研究成果を広く社会に公開するとと

もに、医療倫理・生命倫理の様々な問題について、単なる机上の空論としてではなく、私

たち人間の現実の切実な問題として、一般市民の皆様方と一緒に真剣に考えたいというと

ころにあります。 

 今回の公開講座のテーマは、「自分らしい治療・ケアの選択のために―食べられなくなっ

たらどうしますか」です。人間は、生まれた以上、その宿命として、いつかは生の終焉を

迎えます。その前に、どのようにしたら残りの人生を自分らしく充実させて生きることが

できるでしょうか。誰もが遅かれ早かれいつかは経験するに違いないことであるにもかか

わらず、元気なうちは、自分の生の黄昏をどのように過ごしたいかについては、なかなか

考えにくいものです。また実際、末期を迎えた時に、自分が一体どのような状況に置かれ

ているかについても、まったく予測することは不可能です。とはいえ、その時が来てあわ

てるのでは、もはや遅すぎます。 

 医療倫理・生命倫理の諸問題について考ようとする時、その前提として必要になるのが、

対象となる事実や技術に関する基本的な知識です。例えば、胃ろうとは何か、どういう状

態にある人に対して、何を目的として胃ろうを施すのか。また、胃ろうをすることとしな

いことのメリットとデメリットは何か。そうした基本的理解がなければ、胃ろうに関する

是非や倫理について、考えたり議論したりすることはナンセンスです。 

 さらに、生の最終段階に至った時、私たちが健康で元気な時に抱いていた信念や価値観

の見直しが必要となります。例えば、生きるために食べるのは当然だといった、普段は何

の疑いも抱かずに、それ以上考えようとはしなかった信念について、否応なく反省が迫ら

れることになります。そのような反省を経て改めて見つめ直すと、末期を迎えた時に何が

よいことで何がよくないことかについて、これまでとはまったく違った景色が見えてくる

ことも稀ではありません。それは新鮮な驚きの経験となるでしょう。 

 今回の公開講座では、各提題者がそれぞれ専門のお立場から、人生の終わりが近づいて

きて問題となることは何か、また、生の最終段階を普段とは異なる価値観の下に見つめた

時に、新たな光に照らし出されて見えてくるものは何かについて、お示しくださることで

しょう。会場の皆様には、そのような驚きの体験を味わっていただけたらと思います。そ

して、本日のこの経験が、今度は皆様ご自身の人生の終幕に関する思索と準備の一助とも

なれば、私ども学会といたしましては、望外の喜びでございます。 

 それでは皆様、最後まで提題者と一緒にお考えいただき、議論にご参加いただければと

思います。よろしくお願い申し上げます。 

3



本公開講座の趣旨 

 
                                清水哲郎 

 

この公開講座は、私たちの研究成果の一端を、一般市民のみなさまにご覧いただいて、

もしご参考になるところがあれば、ご参考にしていただこうという趣旨のものです。今日

は、高齢者ケアのあり方を実践的に研究している方たちにお話しいただくこととしており

ます。 

高齢者のケアをめぐっては、沢山の課題があります。その中で今日取り上げますのは、

なによりも高齢者ご本人が、「最期まで自分らしく生きる」ということを実現するために要

となるところです。つまり、「どう生きるか、どういう治療や介護を受けるかを自分で選ぶ」

ことのためにはどうしたらよいかをテーマとしました。そして、高齢者の「治療や介護の

選択」ということでは、現在一番話題になっているのは、「口から食べられなくなったらど

うしましょうか」ということです。こういうわけで、本講座は、「自分らしい治療・ケアの

選択のために」というテーマに、「食べられなくなったらどうしますか」というサブテーマ

を付けて企画しました。 

 

 ところで、このようなテーマ設定をしますと、「そうあっさりと《食べられなくなったら》

と言わないで！」という研究もあります。高齢になって、心身の活動が衰えてきても、美

味しく食べられるための工夫はいろいろあるよ、というわけです。このような研究の第一

人者、山田律子さんに、まずここのところから始めていただきます。 

 さて、「口から食べる」以外の方法での水分や栄養の補給を検討する場合、《胃ろう》は

適切に使えば便利で有益な方法です。しかし、胃ろうにしてかえって可哀そうなことにな

ってしまったという家族の声も多くきかれるようになり、「胃ろうは悪い」と思ってしまっ

た方もいるようです。そこで、会田薫子さんに、研究成果に基づきながら、胃ろうが適し

ている場合、適していない場合について、話していただきます。 

 三番目に登場するのは、富山県砺波市で「ナラティブホーム」というユニークな医療・

介護にまたがる活動をしておられる佐藤伸彦医師です。人をただ医学の眼で見るのでなく、

むしろ、人生の物語りを生きている人として見つつ、本人の物語られる人生にとって一番

よい方法を、本人や家族と共に考えながら実践しておられる活動をお話しいただきます。 

 最後に、私清水が、「食べられなくなったらどうするか」について、本人・家族はこうお

考えになってはいかがですかと、考える順序について提案し、それに基づき、その他の場

合も含めて、《最期まで自分らしく生きる》ことを実現するために、私たちが今から考えて

おきたいことについてお話しします。 

 以上、4人が話した後で、皆さまからのご質問やご意見を交えつつ、さらにテーマにそっ

て理解を深めていきたいと思っています。 
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講演１ 「認知症の人が最期まで美味しく食べるための支援」 

 

北海道医療大学大学院看護福祉学研究科老年看護学教授 

山 田 律 子 
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Ritsuko Yamada,
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Ritsuko Yamada,
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講演２ 「胃ろうにするとき、しないとき」 

 

東京大学大学院人文社会系研究科死生学・応用倫理センター 

上廣講座 特任准教授 

会 田 薫 子 
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胃ろうにするとき、しないとき

会田薫子

東京大学 死生学・応用倫理センター 上廣講座

公開講座 2013年2月3日

食べられなくなったらどうしますか
～自分らしい治療・ケアの選択のために～

日本老年医学会の
終末期医療とケアのガイドライン

2001年 学会「立場表明」

経管栄養ガイドラインは今後の課題
（栄養チューブを使う方法：胃ろうや経鼻経管）

2012年 学会「立場表明2012」
経管栄養の差し控えと撤退（中止）も

選択肢
2

胃ろう 家族の後悔

胃ろう造設後の早期に死亡した場合

痛い思いをさせただけだった・・・

胃ろう造設後の生き方が肯定できない場合

無理やり生かされている・・

本人はこんなの嫌だろう・・

介護が大変、いつ終わるのか・・

わかっていれば、胃ろう造設しなかった・・

終末期医療・延命医療問題が

広く市民レベルの問題として認識

胃ろうに関する偏見

「胃ろう措置 “エイリアンみたい” 石原幹事長」

自民党の石原伸晃氏は２月６日のＢＳ朝日
の番組で、病院で胃ろうの措置を見学した際
の感想として、「意識がない人に管を入れて生
かしている。何十人も寝ている部屋を見たとき
に何を思ったかというと、（映画の）エイリアン
だ。寄生したエイリアンが人間を食べて生きて
いるみたいだ」と述べた。

朝日新聞 2012年2月7日

翌日の記者会見で石原氏は「私は人間

の尊厳を重んじなければならないと絶えず
言っていて、私自身もそういうこと（胃ろう
措置）は夫婦の間で行わないと決めている
」と述べた。

共同通信 2012年2月7日

胃ろうって？

良いもの？ 悪いもの？

是? 非?
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胃ろうとは

• 口から十分に食べたり飲んだりできないと
きに、水分や栄養や補給するために胃に
あけた穴。薬剤も投与できる

つまり、道具！

だから、道具そのものの是非ではない！

要は、道具の使い方の問題！

8

胃ろうが良い方法になり得る場合

・頭や首や顔、口腔、のど、食道のがんや外傷

・ALSなどの神経変性疾患

・クローン病という腸の病気

・脳卒中後に飲み込めなくなった

・経口摂取のみでは栄養が不十分

・栄養をつけて回復を目指す

生活の質
（QOL)の
改善、
経口との
併用

9

胃ろうが良い方法になるかどうかは

本人と家族の価値観・死生観による場合

・重度の意識障害の場合

（例えば、脳卒中や事故で頭部の損傷が

非常に重く、意識がないとき）

胃ろう栄養法によって生存期
間は延ばすことは可能
しかしそれは、意思疎通できず、
寝たきりの期間 10

胃ろうが良い方法になりにくい場合

・アルツハイマー病などの終末期

・老衰の末期

胃ろう造設後、短期間で死亡す
る恐れあり
肺炎等で死亡する原因にもなる
生存期間の延長可能性はゼロ
ではない

11

オーストラリアの
認知症緩和ケアプログラム

「経管栄養法や輸液は害が大きい」

「死が迫った高齢者に胃ろう造設しないように」

高齢者介護施設における緩和医療ガイドライン
（オーストラリア政府、2005）

12

「アルツ末期患者における人工栄養の差し控
えは、餓死させることと同じと思いますか？」

そう思う

どちらかといえ
ば、そう思う

どちらかといえ
ば、そう思わな
い

そう思わない

無回答

27%

29%

28%

(n=789)

4%
12%

日本老年医学会医師会員対象調査２０１０

19



「餓死」という医師の認識

「あなた（会田を指して）、認知症で食えな
くなってるじいさんばあさんは、そのまま
飢え死にさせてもいいと思ってるの？」

(40代男性、消化器外科医)

（会田の面接調査 2004)

「餓死」という医師の認識

「水分と栄養を補給しないことはね、アフ
リカの子どもを餓死させるのと同じだか
ら、絶対できませんよ、人間として。人工
栄養は、基本的にはやめられないです。
僕の考えでは、それは虐待だと思う。経
管栄養をしないとか、それはある意味、
死に直結することですよね。」

(40代男性、脳外科医)

（会田の面接調査 2004)

「餓死」という医師の認識

「とにかく餓死は、ウチでは餓死させろと
言われても病院ですから、できません」

（50代男性、療養病床医）

（会田の面接調査 2004)

16

終末期の人工栄養の差し控えは

餓死？

医学文献によると、苦痛の少ない最期のためには

「人工栄養は不要」

「差し控え・中止は医学的にも
倫理的にも適切」

（Printz 1988, Sullivan 1993, Ahronheim 1996, 植村 2000 )

17

終末期の人工栄養の差し控えは

緩和ケア

・脳内麻薬（βエンドルフィン）やケトン体の増加
⇒ 鎮痛鎮静作用

・気道内分泌減⇒気道閉塞のリスク低下
吸引回数減

「自然死」の実体

「死に際は、何らの医療措置も行わなけ
れば、夢うつつの、気持ちのいい、穏やか
な状態になるということです。これが自然
のしくみです。私達のご先祖はみんなこう
して無事に死んでいったのです」

（中村、『大往生したけりゃ医療とかかわるな』p49)
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人工栄養に関して最期のケアは

• 適切な口腔ケアを行い、小さな氷のかけら
を与えて水分補給する程度が望ましい。
氷に味をつけるのもよい

• 人工的な栄養投与はほとんどの症例にお
いて患者のためにならない

• 死を間近にした患者は空腹やのどの渇き
を覚えない

米国老年医学会

難しい問題

生存期間が延長可の場合？

・例えば、胃ろう栄養法を行うと、生存期間を
年単位で延長できると思われるが、本人の人
生の集大成という意味で、その実施に疑問が
ある。生存期間を延ばしても本人のつらさを
増し、本人らしさが損なわれる場合。どうする
か？

生存期間の延長 ＜ 本人らしい人生の集大成

本人らしさをどのように理解するか

本人の生き方、価値観・死生観
人生にとって大事なこと、考え方、

最期の期間の過ごし方の希望

生活の質（QOL）の視点から

本人の視点で、

過剰でも過少でもない医療を

この二人について考えてください

脳卒中後、持続的植物状態になって１年の

AさんとBさん、ともに85歳女性、胃ろう栄養、

生命予後は年単位、意識は戻らないとの診断

Aさん：60歳の時に尊厳死協会に加盟し、リビン

グ・ウィルを書き、折々、内容を確認していた。
延命医療は不要と繰り返し語っていた。

Bさん：何を決めるときも家族に任せてきた。以前
にがんの手術をするかどうかというときも、夫と
息子に決めてもらって、そのとおりにして、満足
していた。

本人らしい人生の集大成を

本人らしさ・生活の質を重視すれば

・ 身体の状態が同じでも、生存期間は違うこと
がある

異なる価値観を持ち、異なる人生を生きて
いるから

・ 生存期間が違うから問題、なのではない

重要なのは、人生の充実

・死は敗北？ 身体だけに注目すると常に敗北

・人生の充実に貢献できれば、常勝！

その人らしい生き方を肯定する
しなやかな考え方

「まだ生きられる。がんばれ、がんばれ!」と

言い続けない

「こんな状態なんだから、もう死んだほうが

いいんじゃないの」とも言わない
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25

末期・寝たきり・意思疎通困難・摂食困難
になった後の人工栄養の要望

東京都健康長寿医療センターの外来高齢患者

n=562 (1999)

胃ろう 2.7%

経鼻経管 6.0%

点滴 38.8%

何もしない 39.7%

調査班 松下、稲松ら
26

末期・寝たきり・意思疎通困難・摂食困難
になった後の人工栄養の要望

東京都健康長寿医療センターの外来高齢患者

n=562 (1999) n=973 (2012)

胃ろう 2.7% 2.4%

経鼻経管 6.0% 2.7%

点滴 38.8% 40.9%

何もしない 39.7% 47.2%

調査班 松下、稲松ら 島田、高橋ら

人生の最終段階における
人工栄養の希望 ⇒

生き終わり方の希望
死生観の表れ

27

経口摂取困難・意思疎通困難となった
場合、延命医療を要望しますか？

(n=7,782)
・ 40歳代 ・・・ 5%

・ 50歳代 ・・・ 8%

・ 60歳代 ・・・ 8%

・ 70歳代 ・・・ 9%

・ 80歳代 ・・・ 11%

・ 90歳代 ・・・ 12%

「老年者のターミナルケアに関する研究」1993、大友ら

高齢になるほど
延命医療を望む

という結果
死生観の表れ

死の時を想う

西行法師 (1118-1190)

「願わくは
花のもとにて春死なん
その如月の望月の頃」

不老不死を求めて

秦の始皇帝 (前259-前210）

中国を統一
最初の皇帝に

不老不死への欲求
仙薬⇒死期を早めた?

日本老年医学会「立場表明2012」

「本人の満足を物差しに」

高齢者の医療およびケアにおいては、
苦痛の緩和とQOLの維持・向上に最大
限の配慮がなされるべきである。
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何が「良い」意思決定か
わからないとき

家族ら＆スタッフのコミュニケ
ーションのプロセスにおいて、
本人にとっての最善をめぐって

一緒に考え悩むことが

決定の倫理的妥当性を担保

日本老年医学会

人工栄養の意思決定プロセス
ガイドライン

本人の人生をより豊かにする、少なくともより
悪くしないことを目指す

人工栄養の導入・差し控え・導入後の減量・
中止について、本人の人生にとっての益と害の
観点で評価

患者/家族らとスタッフが

納得できる合意形成/共同の意思決定

32

人工栄養の差し控えと中止に
関する法的懸念？？？

日本老年医学会と朝日新聞の共同調査

回答した会員医師1000人中、

「２割が人工栄養の中止を過去１年以内に経験」

「中止について、４割が法的な責任を問われると
の不安は残る」

朝日新聞2012年6月28日
33

人工栄養の差し控えと中止に
関する法的懸念は杞憂

「ガイドラインに沿えばOK」と表明する法律家

が多数

「各現場で複数の医療者・患者家族間で、
どうすることが患者のためなのか話し合って
合意形成すれば、法的問題にならない」

（樋口）

厚労省「終末期医療の決定プロセスに関する
ガイドライン 」(2007)の趣旨

34

人工栄養ガイドラインに賛同する法律家
東大 宇賀克也 東大 大武和夫 東大 神作裕之

早大 伊藤眞 学習院大 戸松秀典 弁護士 木下毅

神戸大 丸山英二 札幌医大 旗手俊彦 龍谷大 平野哲郎

慶応大 大沢秀介 慶応大 井田良 同志社大 位田隆一

弁護士 奥平哲彦 立教大 舟田正之
元最高裁
判事

園部逸夫

弁護士 小杉丈夫 上智大 岩田太
元最高裁
判事

泉徳治

明治大 中山信弘 信州大 米田保晴
元最高裁
判事

上田豊三

弁護士 小野傑 早大 甲斐克則
元東京高
裁判事

原田國男

中央大 柏木昇 弁護士 山室惠
元最高裁
判事

濱田邦夫

東大 土屋文昭 一橋大 山本和彦

35

まとめ

• 胃ろうは道具。使い方の問題

• 胃ろう栄養等の人工栄養の差し控えや撤退は
医学的にも倫理的にも妥当な選択肢

• 大切なのはスタッフと本人・家族間の話し合い
のプロセス。本人の最善のために何をするのか
何ができるのかをよく話し合う、一緒に考える

• 適切な合意形成で法的問題は回避可能

• 本人の人生という視点で過剰でも過少でもなく

• 天寿はそれぞれ。本人の人生の集大成の支援
を！
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講演３ 「物語られる人生としての最期 

      ～ ナラティブホームの実践から」 

 

ナラティブホーム理事長、ものがたり診療所所長 

佐 藤 伸 彦 
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富山県砺波市 ものがたり診療所
佐藤伸彦
narrativehome@gmail.com

平成２５年２月３日

自分らしい治療・ケアの選択のために
―食べられなくなったらどうしますか

Narrative_home

 第一次ベビーブーム
 出生数で約806万人
 平成17年で約678万
 総人口の約5％
 平成24～26年
から65歳になり毎年高
齢者が約100万人ずつ
増加

「団塊の世代」が高齢期に達する時期
に推計される高齢者の増加数

Narrative_home

Narrative_home

高齢独居高齢独居 老老夫婦老老夫婦

老老兄弟
姉妹

老老兄弟
姉妹

老老親子老老親子

1977年（昭和52
年）

26



高齢者爆発による
多死社会の到来

人間の身体の仕組みを解明し、病気の原因を
特定するのは医学（科学）

しかし、そこから先は科学ではありえない
やれることをすべてやればそれで幸せか？

「いのち」の始まりと終わりの問題で顕著

生命操作、臓器移植、脳死

高齢者終末期（胃ろうなどの経管栄養）

 治すことを目的とした医療
 根拠のある医療
 EBM(Evidence‐basedMedicine,1990)
 ⇔NBM(Narrative‐based Medicine,1998)

 治せない、治らない（人の死亡率100％！）
 出来ることはたくさんある

 終末期医療は高度専門医療である

 必要なカロリーは変わる、計算できない

 カロリーよりも食べたいものを口にする方がADL
が高くなることも多い

 点滴の意味は、目的は何かを考える必要性

 水分量も変わる、検査データではなく診察

 水分を減らす方が浮腫みや腹水が減る

 痰（口腔内分泌物）も減る

 口腔内の出血に注意

 水分だけなら皮下注で十分

Narrative_home

 栄養だけなら点滴でも可能
 食と餌とは異なる

 母親の味

 会食、団欒・・・・

 食べることが地獄になっていないか

 食文化も価値観同様に多様

 食べられなくなったらどうするか

 胃瘻の問題、終末期の問題

Narrative_home

 ナレーター、ナレーションの語源
 ナラティブ＝「物語り」「語る」
 人間の織りなすさまざまな行為や関係を、
「言葉」「語り」「物語」という視点からとらえ
直す ＝物語的理解

 人生は一つの物語である
 ナラティブがまずある

 「病気」は「人の一側面」を見ているにすぎ
ない。すべてを理解したような感覚は奢り

27



 理屈だけの世界を生きているわけではない
 「物語」は現実を組織化し、混沌とした世
界に意味の一貫性を与えて くれる

 物語としての一貫性が見出されたとき、わ
たしたちは事態を理解したと感じる。

 そういうことあるよね・という感覚
 ばあちゃんの「あなんたんの水」
 偽医者、スピリチュアリティの江原さん

 尊厳死、満足死、平穏死・・・は可能か？
 いろいろあったけど、さほど悪い人生でも
なかった。

 誰も家族の死を喜んで受け入れているわけ
ではない。

 関係性のある死は究極の妥協
 現代の医学が見えなくさてしまった「人」
としての最期の時間

 人生の最期を生ききる

Narrative_home

安心感

負担減

安心感

負担減

自由度

生活感

自由度

生活感

Narrative_home

何処で死ぬかを選べる時代に

物語的理解（腑に落ちる、納得する）

人それぞれに人生がある（多様性）

病気・死をどのようにとらえるか（価値観）

心象の絆（人と人との関係性）

二項バランス

医学と物語

Narrative_home

Narrative_home

ものがたり診療所（医師２、看護１、事務２）
居宅介護支援センター（ケアマネ１）
訪問看護ステーション（看護６）
ホームヘルパーステーション（介護福祉士６）

訪問診療・往診

訪問看護

訪問介護

ものがたりの郷
（ナラティブホーム）
集合住宅 １５室

医療保険
介護保険
保険外サービス

Narrative_home

ナラティブホームナラティブホーム

そこには人生の最終章をそこには人生の最終章を
家族と伴に家族と伴に

ゆっくりと、安心して過ごせるゆっくりと、安心して過ごせる
空間がある空間がある

ただ傍らに在りただ傍らに在り、、温もりを感じ温もりを感じ
声なき声を聴け声なき声を聴け
ケアの原点はケアの原点は

心象の絆の中にある心象の絆の中にある
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ナラティブホームについて 

 

佐藤伸彦 

 

死に支度 いたせいたせと 桜かな 

 

 小林一茶の句です。 

自然な最期というのは何なのだろうと、高齢者医療の終末期に関わるなかでいつも考

えてきました。もしかしたら医療が、死の最期に良かれと思ってすることが、死に逝く

人に過分な負担をかけ、徒にこの往生の際を引き伸ばしてしまっているのではないか、

と考えてしまう経験を多くしてきました。桜の花の散り際の潔さ（いさぎよさ）や儚さ

（はかなさ）に、時に私達は自分の人生を重ねます。出来れば誰にも迷惑をかえずに、

自分の人生は自分の手で幕を引きたい。そう考える人が、歳をとるにしたがって多くな

ってくるように思います。 

 そう遠くない将来、高齢者爆発による多死社会が来ます。その時、今のように９割近

くが病院で亡くなる社会ではおそらく乗り切る事が出来ないでしょう。「何処で死ぬの

かを選べる時代」にしなくてはなりません。今は選択肢がほとんどないのです。自宅で

死にたいという方は多いですが、実際は家族介護力の不足や療養する部屋という住宅問

題、老老夫婦介護や独居、最近では老老親子介護という問題もあり、在宅での最期がす

べて良いものとは限りません。そして何より、治す事を目的とした「医学」だけではな

く「死」というものを視野に入れた社会的実践行為としての「医療」が必要になってき

ます。その中で、在宅医療、さらには病院・施設でも在宅でもない第３の場所を作ろう

と思って活動を始めたのがもう８年も前になります。 

 ２年前に独立して医療法人社団ナラティブホームを設立しました。ナラティブとは「も

のがたり」という意味です。病気というものはその人の一側面を見ているだけです。長

い人生の中で私たちはいろいろな事情を抱え、自分なりの価値観をもって生きています。

病気という一面だけで終末期ケアはできません。 

 私達の人生はまさに物語です。また日々の生活も「語る」ということによって成り立

っています。語ること／語られることを大事にし、終末期の方の最期の時間（人生）を

生ききっていただきたいという思いでナラティブホームという造語を作りました。 

 理屈ではなく、私達は人の死を受け入れていかねばなりません。例えどんな高齢者で

も、家族にとって本当に「満足」した、「平穏」な｢死｣というものはありえないのでは

ないでしょうか。どこかに妥協や諦めが必ず混在する。そのときに必要なのが「物語り」
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としての「死」という理解ではないでしょうか。 

 

 

 具体的には、富山県砺波市の駅南に「ものがたり診療所」という小さな在宅療養支援

診療所と訪問看護、居宅介護支援センター、訪問ヘルパーステーションを開設し、隣接

する「ものがたりの郷」という１５室の賃貸住宅を中心に終末期の方に在宅の包括的チ

ームケアを提供しています。ものがたりの郷は、がんに限らないすべての方の終末期に

対応するホスピスと考えていただければよいかと思います。がん疾患はもとより、経口

摂取困難だが胃瘻造設を望まない方、慢性呼吸不全、慢性腎不全、慢性心不全等の末期

などに対応しています。もちろん一般在宅での終末期にも対応しています。昨年度１年

間での看取り数は６０名、看取り率は９０％です。そのうちものがたりの郷が約半分を

占めています。出来るだけ最期まで住み慣れたところで生きていきたいという想いを強

く感じています。 

 チームナラティブはその人にとって何が最善なのかを、医療と物語のバランスを取り

ながら（二項バランスと呼んでいます）現場で考えて行く事をミッションにしています。

そこで決まった最善の事をそれぞれの職種が全力を尽くして遂行する、これがチーム医

療の本質ではないでしょうか。職種の違いはあるが、職種というもの自体がヒエラルキ

ーを形成する事なくフラットな組織であるために必要なのは、揺るぎがたいミッション

だと思います。 

エリザベス・キュブラー＝ロスが「On Death and Dying」（邦訳『死の瞬間』）で死の

受容のプロセスを書き衝撃を与えたのが１９６９年のことです。それから約４０年たっ

た現在、あらためて日本人独自の「死に際のものがたり」について耳を傾け、究極のチ

ーム医療を終末期の現場で実践して行きたいと思います。 
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講演４ 「自分らしい生き方を考える」 

 

東京大学大学院人文社会系研究科死生学・応用倫理センター 

上廣講座 特任教授 

清 水 哲 郎 

 

31



自分らしい生き方を考える

東京大学大学院人文社会系研究科

死生学・応用倫理センター 上廣講座

清水 哲郎

公開講座「自分らしい治療・ケアの選択のために」 2013年2月3日

自分らしい生き方を考える

目 次

• 「食べられなくなった時」の選択

• 「自分らしい生き方」の実現のために

① 本人・家族の意思決定を整える

② 最期の生や医療の役割について

③ 人間関係―助け合い―について

人生の終り方について、人々はどう願っているか

– 元気で長生き／ピンピンコロリ／ぽっくり寺

– 最期までハッピーに

•穏やか、プラスの感情（喜び、好意・・・）、

⇔不穏、マイナスの感情（悲しみ、怒り・・）

– 自分（その人）らしく／普通に／

•環境からの圧力で歪んでいないあり方

人々の願い

「食べられなくなった時」の選択

口から食べられなくなった時

• 「胃ろう」を造ってよかったケース、よくなかったケース

– 胃ろうにより栄養状態が回復し、体力・機能がよくなる 
「生きててよかった」時間をもらった

– 胃ろうをしたのに、すぐ死に至ってしまった。

– 胃ろうで生命は延びたけれど、かわいそうな日々（本人は
自覚があれば絶対嫌がる）になってしまった

• 「胃ろう」を造って良い場合と良くない場合を区別する／どち
らか一方だと決めつけない

× 生命維持ができるから胃ろうをつくる

○ もうしばらくよい人生を送るために胃ろうをつくる

• 《よい人生》：本人が「生きててよかった」と満足
できる （人生観・価値観とも連動）

自分らしく生きる

快適な生活

①苦痛がなく、楽に過ごせる

②残っている能力を発揮する機会がある

口から食べられなくなった時
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• 関係者皆で話し合って、合意を目指す

• 本人の意向と本人の最善を併せ考える

• 本人の最善を実現するために、家族の負担にも
配慮する（社会の負担にも配慮する時代がく
る）

• 以下、次の配布資料をご参照ください：

『高齢者ケアと人工栄養を考える

本人・家族の意思決定プロセスノート』

口から食べられなくなった時：選択

〔ステップ 1〕 自分の人生全体を眺めましょう

– 現在の自分の状況を把握しましょう。

– 今後の大まかな見通しは？
• まだまだ いろいろやれるね

• そろそろ かなあ！

〔ステップ ２〕 自分の生き方・価値観

– 来し方：こう生きて来た／生き方・大事にしてきたこと・

人生のハイライト

– 現 在：居心地／一緒にいたい人たち／大事なこと・

気懸り

– 行く末：こう生きたい こうして欲しい

食べられなくなった時：考える順序①

〔ステップ ３〕 胃ろう(AHN)は必要

かつ有効でしょうか

① 必要？―口から食べる可能性は残ってないか？

工夫 食べ物の工夫、食べ方の工夫・・・

手当 入れ歯の調整・・・

② 有効？―栄養補給したら、どうなるか

医学的な見込み

– 生命維持は可能か

– どういう生活になるか

快適さ：苦痛がない／能力を発揮できる

口から食べられなくなった時：考える順序②

〔ステップ ４〕今後の生活の目的（=ケアの目標）

を選ぶ

– より長く： 生命維持 ⇒ 人生が当分続く

– 快適に： 苦痛がない ＆ 残っている能力が発揮できる

– 〔より長く＋快適に〕 か 〔快適に〕 のみか

• 提案：〔より長く＋快適に〕は避けましょう

少なくとも〔快適に〕は達成できるように！

加えて 〔より長く〕 も実現できればラッキー！

口から食べられなくなった時：考える順序③

〔ステップ ５〕どの方法にしましょうか

―それとも？

(A) 〔より長く＋快適に〕人工的栄養補給

胃ろう？それとも

(B) 〔快適に〕人工的栄養補給はしない

 水分補給は、快適のために必要ならする

？ 何もしないというのはどうも・・・

水分くらいは補給（＝点滴）しなければ

 本人にとってよりよいのはどちら？

口から食べられなくなった時：考える順序④

〔選んでからも考え続けましょう〕

「一度選んだら、それで終わり」ではありません。

〔長生き＋快適〕 人工的栄養補給 胃ろう

となった場合でも

・口から食べられるようになった、ということがあるかも

• 衰えが進んで、もう栄養補給はしないほうが、本人の人生に
とってよりよい、という時期がくるかも

胃ろう・人工的栄養補給の中止：

○ 本人にとってそのほうが快適だからやめる

×「もう死なせよう」としてやめる

 本人の人生にとって最善になるように

《人生を全うする》を支える

口から食べられなくなった時：考える順序⑤
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ステップ５

ステップ４

選択後
のケア

ステップ3‐2

ステップ3‐1

選択プロセスのまとめ（フローチャート）

• 口から食べられなくなった

• 必要量を摂れなくなった

経口摂取の可能性の評価（身体機能面・ケア方法面）

②（快適）のみ目指す①＋②双方（延命・快適）を目指す

(A)生きていて良かったと

思える生活ができる可能
性が高い

①＋②を達成すべく、 AHNの諸選択肢
から最も適切なものを選択する。

〔経腸（胃ろう、経鼻経管、OE）、中心静脈、〕

(B)生きていて良かったと

思える生活ができるかど
うか疑わしい

(C)できるだけ辛くない

ようにすることはでき
る可能性がある

②を達成すべく、AHNの諸選択肢（AHN
を導入しない選択肢も含む）から、最も

適切なもの選択する
〔末梢点滴、持続皮下注、AHNはしない〕

何らかのAHNを含むケアを実施する。 AHNは含まないケアを実施する。

継続的にその効果と本人にとっての益を評価する
必要に応じて、また定期的に見直し（意思決定プロセスを辿り直してみる）

経口だけでは、水分・栄養を十分には摂れない

どのAHNを導入しても、生命の維
持は困難である可能性が高い

適切なAHNを導入すれば、生命維持
を続けられる可能性が高い

ケアの仕方の
改善などにより、
それなりの水
分・栄養を経口

摂取可能

本人の意向および人生にとっての最善の観点での目的の検討
目的の候補：①〔人生の延長〕より長く生きる

② 〔快適な日々〕苦痛がない＆能力を使える環境
実現可能だからといって選ぶとは限らないが、実現不可能なものは選べない
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「自分らしい生き方」を
実現するために

自分らしい生き方を実現するために

①本人・家族の意思決定を整える

②最期の生や医療の役割について理解を深める

③人間関係―助け合い―について：私たちはどう
いう社会を望むのか

本人の意思尊重とはいうけれど

• 「選べ」と言われても 情報が提供されていない
予め選ぶことの難しさ

• 誰が決める？ 医療の専門家―家族―本人

• 本人の発言権 ＜ 家族の発言権 ？？

☆独居・身寄りのない人の選択をどうする？

① 本人・家族の意思決定を整える 皆で決める場合

＋

↓

状況に向かう姿勢

状況把握

意向（行動・選
択の）

バランスとって
ブレンド

合意を目指す
communication

同
異

意思決定

身体の他の機
能はよいので、
栄養状態が維
持できれば、
しばらくは、
いろいろな可
能性のある生
活が可能だ

合意を目指す

まだまだ長生き

な

まだまだ長生きし
て欲しい、何かい
い方法はないのか

な

口から食べ

いい

口から食べ
られなく
なった

でももう年
だし、これ
で終わりで

いい

皆で決める

• 「より長く生きる」  「よりよく生きる」

人生を全うする／快適な日々

• 本人の意思 ＆ 人生にとっての最善
– 「自分で決める」＆「皆で決める」

• 家族も当事者 意思決定プロセスに参加
– 麗しい支え合い＆愛という名の支配
– 本人の人生にとっての最善を考えるように
– 過重負担にならないように、長続きするように配慮

① 本人・家族の意思決定プロセス
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家族の皆さまに―自戒を込めて

• 本人と非常に近い関係 愛という名の支配
「一緒」が前提なので、患者の意思を軽視する（善いと

思ったことを勝手にやる）
患者を保護しようとして、抱え込む／患者の苦悩に対する

閾値が低い／患者の克服する力を過小評価する
反面：家族のために患者に犠牲を求める・・・こともある

さらには → 年金のために、生き続けることを望む

• 「遠くの親戚のおじさん」症候群
– 後からきて口をだす⇒決定をひっくり返す
– 本人とのかつての親しさ／何かしてやらないと気がすまない

• 以上のようなことを「してはいけない」のではありません
――「家族はこう動く傾向がある」と自覚することです

家族は当事者

• 先入見

– 少しでも長く生きるほうがよい

死は医療にとって敗北だ

– 医療ができることはできるだけやるのがよい

＋死が近くなればなるほど、医学的にやって
もらえることがある 

• 「こんなに状態が悪いのに、どうして入院させな
いんだ」

• 「点滴もしてもらってないのか」

• 死に至る最期のプロセスを、医療が支配する

② 最期の生・医療の役割について

しかし

• 死に至る最期のプロセス自体は、

誰でも辿る正常なもの

医療が阻止しなければならないものではない。

 ここでは医療は、死を避けることではなく、できる
だけ快適に過ごせることを目指す

• 「何かをする」から

• 「見守りつつ、《これでよい、大丈夫！》と保障す
る」医療へ

• トピック 在宅で過ごしていて、救急車を呼ぶかどうか

② 最期の生・医療の役割について

• 医学の進歩とともに、死生観に医学信仰が入った
 先入見 最期の時期には医学的にすべきことがある

• だが、死生観は、現在も変化しつつある

– 延命優先 から QOL（生の質）優先 へ
– がん治療などの場合「徒な延命治療はしないでください。

痛みはとってください」

– 「最期までできるだけつらくなく過ごしたい。そのために
余命を長くできなくてもよい」

高齢者ケアにもこの考え方が拡がる兆し

② 最期の生・医療の役割について

③ 人間関係―助け合い

• 個々人の価値観の問題
– できるほうがいい／できなくてもいい

– 〈人の世話になる（≠迷惑になる）〉の否定 

• 家族（の負担）への配慮
– 大家族・親族  小家族単位

– ケアの社会化により、負担を減らす（はずなのに）

• 社会・世間の眼を気にする
– 私たちの社会はどこまで個々人の生活をサポートす

るべきか？

• 「弱者を切り捨てない」社会を実現するために
 皆が遠慮して、社会資源を使わなかったら、
使わないのが当たり前の社会になってしまう

• 家族（の負担）への配慮

– 大家族に代って、社会として各個人の人生を
支えるため、社会資源が用意されている

– 支える側になることもあれば、使う側になる
こともある。使う側にならずにすめばラッ
キー／せめて支える貢献を

• 社会・世間の眼 遠慮する人自身が他人に対し
て「世間の眼」になってしまう

③ 人間関係―助け合い
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• 現代社会に合った新しい看取り文化の創造を！
– 大家族は崩壊してしまっている。核家族化

– 地域社会（コミュニティ）に開かれた家庭？

⇔ プライバシーを知ってしまった私たちに適切な開か
れ方を探す

– 《同》＝皆一緒 と《異》＝人それぞれ をバランスよく
両立させるには？

• いろいろな問題――別の機会のお楽しみに！
– 自宅で（介護施設で）看取ったことがないので不安

– 何かあったら救急車を呼ぶ？ 可哀そうなことになり
かねない

– 年間160万人代の死亡が予想される時期の看取りは？

③ 人間関係―助け合い
おわりに―「自分らしい生き方」のために

• 今から、人生の終わりの時期について考えておきま
しょう
– 家族で話し合う
– 自分はどう生きたいのかをはっきりさせる

• 少なくとも〔快適に〕を目指す／
〔より長く〕は上乗せできればラッキー

• 私たち人間は、人々の輪の中に居ることで安定
――孤立が最大の問題

• 「皆一緒」かつ「人それぞれ」を認め合う絆をどう構
築するか
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講師略歴（講演順） 

 

 

◆山田 律子（やまだ りつこ）  

現職：北海道医療大学看護福祉学部／北海道医療大学大学院看護福祉学研究科・教授 

略歴：千葉大学看護学部卒業。東京大学大学院医学系研究科修士課程，北海道医療大学

大学院看護福祉学研究科博士課程修了。札幌市中央保健所訪問指導員(副代表)， 医療

法人渓仁会西円山病院，ミネソタ大学大学院Visiting Scholar，北海道医療大学看護福

祉学部助手・講師・准教授などを経て，2009年から現職。 

専門：老年看護学，認知症ケア 

主な学会活動：日本看護研究学会理事，日本認知症ケア学会理事，日本老年看護学会評

議員，日本摂食･嚥下リハビリテーション学会評議員，日本咀嚼学会評議員，他 

主な著書：『生活機能からみた老年看護過程第２版』（編著，医学書院）、『高齢者の

生活機能再獲得のためのケアプロトコール』（日本看護協会）、『看護大事典第2版』

(責任編集, 医学書院)、『老年看護学第7版』(医学書院)、『認知症高齢者の看護』(医

歯薬出版)、他 

 

 

 

◆会田 薫子（あいた かおるこ）                 

現職：東京大学大学院人文社会系研究科死生学・応用倫理センター上廣講座特任准教授 

略歴：東京大学大学院医学系研究科健康科学専攻博士課程修了（保健学博士）。ハーバ

ード大学メディカル・スクール医療倫理プログラム フェロー、東京大学グローバル

COE 死生学研究員を経て、現職。 

専門：医療倫理学、臨床倫理学、臨床死生学（終末期医療、延命医療、高齢者医療とケ

ア、脳死、臓器移植） 

主な著書：『延命医療と臨床現場：人工呼吸器と胃ろうの医療倫理学』（東京大学出版会）、

『シリーズ生命倫理学第３巻 脳死・臓器移植』（共著、丸善出版）、『シリーズ生命倫

理学第 4 巻 終末期医療』（共著、丸善出版）、『日米の医療 － 制度と倫理』（共著、

大阪大学出版会) 『シリーズ死生学第５巻 医と法をめぐる生死の境界』（共著、東京

大学出版会)、他 
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◆佐藤伸彦（さとう のぶひこ）                 

現職：医療法人社団ナラティブホーム理事長、ものがたり診療所所長 

略歴：市立砺波総合病院地域総合診療科部長、外来診療部内科部長を経て、2009 年 4

月、富山県砺波市で医療法人社団ナラティブホームを立ち上げる。2010 年 4 月、も

のがたり診療所を開設。201２年度は厚生労働省在宅医療連携拠点事業所として地域

医療と終末期医療を キーワードに包括チーム医療を実践。 

専門：高齢者医療 

主な著書：『家庭のような病院を ―人生の最終章をあったかい空間で』（文藝春秋社)、

『患者様とお医者様 ― 必要とする人に適切な医療を』（日本評論社） 

 

 

 

◆清水 哲郎（しみず てつろう）  

現職：東京大学大学院人文社会系研究科死生学・応用倫理センター上廣講座 特任教授。

日本医学哲学・倫理学会前会長。 

略歴：東京大学理学部天文学科卒業。東京都立大学大学院人文科学研究科博士課程修了。

北海道大学助教授、東北大学教授等を経て、2007年から現職。 

専門：哲学、臨床倫理学、臨床死生学。 

主な著書：『パウロの言語哲学』(岩波書店)、『世界を語るということ―「言葉と物」

の系譜学』（岩波書店）、『医療現場に臨む哲学』、『医療現場に臨む哲学Ⅱ ことば

に与(あずか)る私たち』（勁草書房）、『高齢社会を生きる―老いる人／看取るシステ

ム』（編著 東信堂）、『ケア従事者のための死生学』（共編著、ヌーベルヒロカワ）、

『臨床倫理ベーシックレッスン』（共編著、日本看護協会出版会）。 
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_____________________________________________________________________________ 

公開講座 

「自分らしい治療・ケアの選択のために ～ 食べられなくなったらどうしますか」 

 

発行日 平成 25 年 2月 3日 

主催者 日本医学哲学・倫理学会 

      発行者  公開講座「自分らしい治療・ケアの選択のために」実行委員会 

              〒113-0033 東京都文京区本郷 7-3-1 

東京大学大学院人文社会系研究科 死生学・応用倫理センター 上廣講座 

e-mail:uc4dals@gmail.com 

_____________________________________________________________________________ 
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