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緩和ケアの本質とは－歴史から意思決定支援まで

阿　部　泰　之＊
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依頼論文

【要　　　旨】

＊旭川医科大学病院　緩和ケア診療部

　　緩和ケアの源流はホスピスに見出すことができる。しかしその後、概念としても実践としても広がりを持つ
に至った。緩和ケアと、いわゆる疾患に対する「治療」との違いは、疾患そのものにアプローチするのではなく、
疾患により生じた問題にアプローチするということであり、この 2 つのアプローチが車の両輪のように連動する
ことは、どんな医療の場面においても必要である。日本では、緩和ケアはがんを中心に広まっている。緩和ケア
を含んで包括的にがん医療を行うことによるメリットも判ってきている。患者の意思決定をいかに支援するか、
ということも緩和ケアの一部であり、我が国においても、今後十分な議論を行っていくべきである。

緩和ケア、包括的がん医療、意思決定支援、アドバンス・ケア・プランニング

はじめに

　当初、私に与えられたテーマは「緩和ケアの現状」
でした。しかし、温故知新という言葉の通り、現状を
語るには、その歴史も見直す必要があります。そこで
本論では、緩和ケアの歴史を紐解くことで、現在まで、
またこれからも緩和ケアに底流し続ける本質を見出し
てみたいと思っています。
　なるべく偏りなく概要を述べるつもりですが、他の
全ての文章がそうであるように、本論もあくまで「私」
という主観から見た緩和ケアを述べるという限界を持
ち合わせています。ご了解のうえお読みいただければ
幸いです。

緩和ケアの歴史

　緩和ケアの源流は“ホスピス”に見出すことがで
きます。ホスピスは中世西ヨーロッパにあった「休
息の場」であり、主にはエルサレムへの巡礼者や、
十字軍の遠征の際に使われていたとされています。

“hospice”の語源はラテン語の“hospitium”であり、
原義は「客人（hospes）をもてなす場」です。同じく

hospitium を語源とする言葉に、もてなしの意味を持
つ hospitality や、病院 hospital もあります。実際に、
これらの巡礼者や兵士の中には、病気になったり、傷
を負ったりした人もおり、そういった人たちを分け隔
てなく、もてなし、世話をしていたわけで、たしかに
現在の病院のような役割も担っていたようです。

3 名のパイオニア

　緩和ケアを語る際には、3 名の重要なパイオニアの
話をしなければなりません。3 名の女性、それぞれが
先駆的な働きをしました。時代は変わった今でも彼女
たちから学ぶべきことが多くあります。
　先ほど紹介した中世のホスピス、それから時代が進
んだ 19 世紀、アイルランドに「近代ホスピスの母」
と呼ばれる人が登場します。マザー・メアリー・エイ
ケンヘッドです。彼女は当時イギリスの植民地下であ
ったアイルランドにおいて、家の戸口で死んでいく同
胞を見るに見かね、せめて死の間際に安息の場が与え
られるようにと、「ホーム」と呼ばれる場所を提供し
続けました 1）。この「ホーム」には、階級や主義、国
籍、宗教がどのようなものであっても、まったく公平



― 20 ―

旭川医科大学研究フォーラム 14　：19 ～ 25，2013

に扱うという崇高な理念がありました。どんな人であ
っても、死に臨んだ際には人間は平等であるという考
えがあったということだろうと思います。これは、現
代の緩和ケアの実践にも貫かれている姿勢です。
　現代的なホスピス・緩和ケアの始まりはデイム・シ
シリー・ソンダース（1918-2005）の開設したセント・
クリストファー・ホスピスだと言われています。彼女
は看護師として医療人生をスタートさせましたが、ま
もなく持病の背部痛の悪化により、看護業務につく
ことをあきらめます。その後、アルマナー（現在の
MSW）の道を志し、多くの進行がん患者の声を聴く
中で「トータル・ペイン」として患者の苦痛をとらえ
ることを見出しました。また、痛みをコントロールす
ることの重要性に気付き、それを達成するために 39
歳にして自ら医師となり、現在の WHO のがん性疼痛
治療法の基礎となる研究や実践を行いました。その後、
1967 年に近代ホスピスの第一号であるセント・クリ
ストファー・ホスピスを開設しました。
　シシリー・ソンダースの姿勢は彼女の書いた文章に
よく表れています。「勇気を示しながら逆境を乗り越
えていく人々に出会うのは、我々にとっての名誉であ
る。このような出会いのための最良の方法は身体的な
不快さを改善する技術を発展させることである。そし
て、患者が心の中の苦痛を分かち合う特権を与えてく
れるなら、我々の関心は身体的な問題から、心の中の
苦痛を除くことへと向いていく。多くのことができな
いかもしれないが、我々は少なくとも患者のそばにい
ることができる。」2）まずは痛みなどの身体症状をよ
くする医療技術を磨こう、そのうえで心に寄り添って
いくことが大切であると述べています。
　現在、医療において EBM が重視され、その反発と
して人間的な医療が叫ばれることがありますが、シシ
リー・ソンダースがしたことは、そのどちらかではな
く、その両方、進化する医科学と、普遍的な人間愛を
統合することでした。この両者のバランスは、現代医
療に携わる我々こそよく考えていかなければいけない
ことだと思います。
　次に紹介すべき人物はエリザベス・キュブラー・ロ
ス（1926-2004）です。彼女はスイスに生まれ、スイ
スの医学部を卒業しましたが、すぐに渡米、米国で精
神科医として職に就きました。シシリー・ソンダース
とキュブラー・ロスはほぼ同時代に生きた人で、ソン

ダースが英国のホスピス・緩和ケアのパイオニアとす
れば、ロスは米国のホスピス・緩和ケアのパイオニア
と認識されています。キュブラー・ロスは『On Death 

and Dying』（日本語訳：『死ぬ瞬間』）という本を 1969
年に著して有名になりました。この本自体を知らなく
ても、死を前にした者は“否認－怒り－取り引き－抑
うつ－受容”のように心理反応が進むという「死の受
容プロセス」をどこかで見たことのある方は多いので
はないでしょうか。（医師国家試験にも頻出する知識
です）本には、この死の受容プロセスのことが記載さ
れています。その後、死にゆく人のための施設「セン
ター」の開設に力を入れるなど、米国においてのホス
ピスの礎を作った人です。
　キュブラー・ロスというと、「死の受容プロセス」
のことばかりが取り上げられますが、彼女の本当のメ
ッセージはこの本のまえがきに現れています。「私の
願いは、この本を読んだ人が“望みのない”病人から
尻込みすることなく、彼らに近づき、彼らが人生の最
後の時間を過ごす手伝いができるようになることであ
る。そうしたことができるようになれば、その経験が
病人だけではなく自分にとっても有益になりうるとい
うことがわかるだろうし、人間の心の働きについて多
くを学ぶことができ、自分たちの存在のどこがいちば
ん人間らしい側面であるかがわかるだろう。」3）彼女
はけっして「死の受容プロセス」の発見を声高に発表
したかったのではなく、この本を通じて特に医療に関
わる者が、死を前にした人や死そのものに、逃げずに
立ち向かい、そして患者から学ぶことを言いたかった
のではないかと思います。
　こうして見ると、時代や場所は違えども、3 名のパ
イオニアが示唆していたことはほぼ一緒であることが
わかります。全ての人に訪れるはずの「死」でもって
人間を差別しないこと、最期のときまでその人の尊厳
が保たれるように関わること、そして死にゆく人から
こそ学ぶことが多いということ、です。1960-70 年代
に起こったホスピス運動はまさにこの文脈で行われた
ムーブメントでした。1960 年代といえば、公民権運
動や女性解放運動も盛んになった時代です。この一致
は偶然ではありません。こういった時代の流れの中、
死の臨床や医療やケア全体において、患者を差別せず、
その人の尊厳を保つことを強く志向したパラダイムが
ホスピスであり緩和ケアです。
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緩和ケアというもの

　しかしながら、現状まだまだ「緩和ケア」という言
葉の周辺には混乱が残っています。少し整理しておく
ことにしましょう。
・緩和ケア Palliative Care

　まず、緩和ケアの定義としてよくとりあげられ
るのは WHO の緩和ケアの定義です。現在有効な
のは 2002 年のものになります。「Palliative care is an 

approach that improves the quality of life of patients and 

their families facing the problem of associated with life-

threatening illness, through the prevention and relief of 

suffering by means of early identification and impeccable 

assessment and treatment of pain and other problems, 

physical, psychosocial and spiritual.」4）これが原文です。 

私なりに和訳すれば、緩和ケアというのは「Life を脅
かす疾患に関わる問題に直面している患者と家族のク
オリティ ･ オブ ･ ライフを改善するアプローチ」であ
り、「痛み、その他の身体的、心理社会的、スピリチ
ュアルな諸問題の早期かつ確実な診断、早期治療と対
応によって苦痛の予防と苦痛からの解放を実現」する
ものであるとなるでしょう。この WHO 定義が現在、
一番スタンダードな緩和ケアの定義と言っていいと思
います。
　この定義で押さえておきたいのは、まず疾患や時期
でその必要性を限っていないこと（緩和ケア≠終末期
ケアです）、QOL が指標であること、患者のみならず
家族も含まれることです。しかし、もっとも緩和ケア
の本質を表している部分はどこかと問われれば（これ
に答えることが緩和ケアとは何かをもっとも表すこと
になるでしょう）、私は迷わず「・・に関わる問題・・」
の部分だと答えます。緩和ケアは疾患に関わる問題に
対処しようといっているのですね、疾患そのものでは
なく。この点が他の医療の本質的な方向性である「疾
患を治す、疾患をコントロールする」ということとの
大きな違いです。緩和ケア（という考え）としては、
それを一旦脇に置いて、その疾患に伴って生じる問
題、困ったこと自体にフォーカスするということなの
です。これは疾患自体をコントロールすることを否定
しているのではありません。疾患自体を治そうとする
アプローチも必要、でも緩和ケアのアプローチも必要
なのです。この 2 つのアプローチが車の両輪のように

有機的に連動することによって、質の高い医療を提供
することができるのです。

緩和ケアをめぐる言葉

　緩和ケアと関連する他の言葉についてもおさらいを
しておくことにします。
・ターミナルケア Terminal Care

　1950-60 年に英国や米国で提唱された考え方です。
前述したソンダースやロスの時代です。人が死に向か
う過程を理解して、医療のみではなく人間的な対応を
する必要性を主張しました。このときはまだ終末期と
いう「時期」に焦点があたっていたということになり
ます。“ターミナル”という言葉は欧米でもイメージ
が悪く、あまり使われなくなっているようです。終末
期のケアを表すときには後述のエンドオブライフ・ケ
アが使われるようになっています。
・ホスピスケア Hospice Care

　主に 1960 年代からの英国のホスピスでの実践をも
とに提唱された考え方です。全人的アプローチ、全人
的ケアという考え方がその中枢にあります。
・支持療法 Supportive Care

 1980 年代、米国や欧州においてがん治療から発展し
た考え方です。治療に伴う副作用の軽減や、リハビリ
テーションなど、抗がん治療自体ではない様々な治療
的アプローチのことを指しています。
・エンドオブライフ・ケア End-of-Life Care

　1990 年代から北米において、高齢者医療と緩和ケ
アを統合するような形で提唱されるようになった考え
方です。北米においても“緩和ケア”という言葉はが
んやエイズを対象としたものという認識が強いようで
す。WHO の定義のように、緩和ケアのアプローチは
がんに限らないわけで、エンドオブライフ・ケアは、
がんのみならず認知症、脳血管障害、慢性臓器不全な
ど幅広い疾患を対象とすることを志向しています。

日本の緩和ケア：がんとの関わり

　おそらく我が国において、緩和ケアと聞けば「がん」
を思い浮かべる人がほとんどでしょう。北米において
もその状況は同じだということも既述しました。しか
し、これまで見てきたように、緩和ケアの対象はがん
だけではありません。我が国ではおそらく下記の 2 つ
の医療体制上の理由が大きく影響し、緩和ケア＝がん
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という雰囲気ができたと考えられます。
　日本で初めてのホスピスは 1981 年、静岡県の聖隷
三方原病院にできました。その次が大阪の淀川キリス
ト教病院です。その後、1990 年の診療報酬改定の際
に、「緩和ケア病棟入院料」が作られました。これに
よりホスピス・緩和ケア病棟の運営が診療報酬上も担
保されたことになります。1990 年には全国で 5 施設
120 床程度であったものが、それから 20 年ちょっと
たった現在、約 260 施設 5000 床を超える緩和ケア病
棟が承認済みです。しかし、これは現在まで続いてい
ますが、緩和ケア病棟入院料を算定できる疾患はがん
と AIDS だけです。日本は圧倒的に前者の患者数が多
いため、実質、がんにのみ緩和ケアが認められている
ような格好になってしまったというわけです。
　さらに 2006 年には「がん対策基本法」という法律
ができました。国民の最大の死因であるがんの対策に
ついて、行政、医療、国民が一体となって取り組むこ
とを謳った法律です。同法に基づくがん対策推進基本
計画において、がん罹患後早期から緩和ケアの実施が
重点課題として盛り込まれました。“盛り込まれた”
というよりは、「すべてのがん診療に携わる医師が研
修等により、緩和ケアについての基本的な知識を習得
する」ことが“義務”として掲げられました 5）。多く
の方が「緩和ケア」という言葉をよく聞くようになっ
たのは、2007 年あたりからではないでしょうか？な
にせ“法律”“義務”ですので、影響力は多大です。
この法律の制定が日本で緩和ケアが広まる変曲点とな
ったのは明らかです。しかしその反面、緩和ケアとい
う言葉ががんとセットにされる傾向を強めることにも
大きな影響を与えたと思われます。
　これから日本の緩和ケアは、数だけではなく質を担
保すること（制度に牽引されて短期間で広がったため、
残念ながら緩和ケアと名乗るのもお恥ずかしい施設も
ありますし、活動の実態がほとんどなく「緩和エア」
とでも言うべきチームもあります）、そしてがん以外
の疾患に対して緩和ケアを広げていくことが重要とな
ってくると思われます。

がん緩和ケア

　上述のように、がんに対する緩和ケアは緩和ケアの
一部にすぎませんが、がん医療において緩和ケアが重
要であることに違いはありません。ASCO（アメリカ

臨床腫瘍学会）も「がん患者に対するケアの責任は、
診断のその時から病気の全過程にわたってオンコロジ
ストにある。適切な抗がん治療に加えて、がん医療の
全段階での症状マネジメントや心理的サポート、死が
近い時期のケアが必要である」旨を 1998 年に提言し
ています。がん医療の始まりから最後まで、いわゆる
抗がん治療と緩和ケアが並行して行われることが大切
です。このようにして行われるがん医療は、包括的が
ん医療モデルといわれます。しかし最近まで、がん医
療を包括的に行うべき（≒緩和ケアもきちんと行うべ
き）ということは、あくまでスローガンとして言われ
てきました。
　2010 年に New England Journal of Medicine に投稿さ
れた 1 つの論文は大きなインパクトを与えました 6）。
米国ボストンの Massachusetts General Hospital（MGH）
で行われたこの研究では、非小細胞肺がんの患者さん
を早期から緩和ケアを意図的に行う群と、従来通り主
治医が必要と判断したときのみ緩和ケアを導入する群
に分け、比較検討が行われました。結果、早期から緩
和ケアが行われた群は、不安や抑うつの程度が低く、
QOL が高く、さらに約 3 か月の生命予後の延長が認
められました。3 か月の予後延長が例えば新規の抗が
ん剤でもたらされたとしたら大変なニュースです。そ
れだけの効果が早期から緩和ケアを導入することで得
られたということですので、それはちょっとした騒ぎ
になるはずです。
　では、何がよかったのでしょうか。もしくはここで
行われた緩和ケアとはなんだったのでしょうか。その
後の報告をみると、ひとつの可能性がうかび上がって
きます。簡単にいうと、緩和ケアが介入し患者さんの
意思決定を支援したことにより、適切な時期に抗がん
剤の投与が中止となり、終末期近くの抗がん治療が抑
制されることによって予後が延長されたという結論で
す。ここにおいて、緩和ケアの本質的な役割として意
思決定の支援が浮かび上がってきました。

意思決定の支援

　我々は日々、小さなものから大きなものまで様々な
意思決定を行いながら生きています。人生に数ある意
思決定の中でも、病気になり治療や療養を決めること
は大きな意思決定に入るでしょう。それが自分の命や
人生を揺るがすものであれば尚さらです。医療現場に
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おいては、このような意思決定が日々繰り返されてい
ることになります。医療者には患者さんの意思決定を
支援することが求められますが、けっして十分とは言
えません。
　個人主義の強い北米においては、病名や病状が正直
に伝えられ、さぞ十分な意思決定支援が行われている
とお思いでしょう。しかし、意外とそうではなく、北
米においても日本と同じように、患者さんは十分に医
療者と話し合えず、病気が悪化し不安が解消されない
まま、療養に困難を抱えています。そこで活きてくる
のが緩和ケアのパラダイムです。どんな時期、どんな
状況においても、その人の QOL や尊厳を保つべく対
処するのが緩和ケアですから、そのサポートの中には
当然、意思決定支援が含まれます。実際にカナダで働
く緩和ケア医に話を聞いたことがあるのですが、仕事
の多くを意思決定支援が占めているようでした。この
事実は北米においても全ての医療者が十分に患者さん
の意思決定支援をできているわけではないことの裏返
しです。とはいえ、日本と大きく違うのは、このこと
が医療の重要なテーマとして議論されていることで
す。特に治癒が見込めない疾患が進行していくような
状況で、自分の最期のことを含む話し合いはシビアな
ものになりますが、そうした話し合いのフレームワー
クも整備されてきています。

Advance Care Planning

　その中のひとつ Advance Care Planning（ACP）につ
いて紹介します。
　ACP は「将来の意思決定能力の低下に備えて、今
後の治療・療養に関する意向、代理意思決定者など
について患者・家族とあらかじめ話し合うプロセス」

（NHS のガイドライン 7）を参考に筆者が要約したもの）
と定義されます。
　ACP は 1990 年代に、米国においてその必要性が
議論されるようになった意思決定支援の方法論のひ
とつです。米国ではそれ以前に事前指示（Advance 

Directive：以下 AD）、つまり「自分が意思決定できな
くなったときの医療行為と、代理意思決定者の文書に
よる表明」を推進してきていました。しかし、AD の
有効性については否定的な指摘がなされるようにな
り、SUPPORT 研究 8）のような大規模な study におい
ても、AD のみの聴取では DNR のオーダー率や病院

等リソースの利用コストに至るまで、介入群とコン
トロール群になんら違いがないことが示されました。
ACP は、その後、意思決定支援の在り方を模索する
中で生まれたといっても過言ではありません。
　AD と ACP の違いは多くありますが、重要なのは
次の一点に集約されます。それは、AD は自分１人が
書類を作成することで成立してしまうのに対し、ACP

は医療者、患者、代理意思決定者（多くの場合家族）
が協働作業としての話し合いを行うことを重要視して
いる点です。大切なのは話し合いのプロセス自体とい
うことです。AD の表明だけではなく ACP という枠
組みで話し合いが行われることで、患者さんの自己コ
ントロール感が高まるという報告や、希望する療養場
所が叶えられることで病院死が減少したといった報告
がみられるようになりました。2010 年には ACP に関
するランダム化比較試験 9）において、ACP の介入群
で終末期における患者と家族の満足度が上昇するこ
と、また患者の死後の家族の不安、抑うつが軽減され
ることが示されました。
　このように ACP が有用であることが判明しつつあ
ります。しかし ACP は決定的な限界も持ち合わせて
います。そもそも AD は患者の自己決定権を尊重する
流れから発生したものです。医師によるパターナリズ
ムからの脱却＝アンチパターナリズムの流れを汲むも
ので、その点は ACP も同じです。少々乱暴な言い方
になりますが、要するに「意思決定ができるうちに患
者に決めておいてもらおう」ということであって、つ
まり ACP も“自己決定ありき”という引力圏から逃
れきれてはいない概念なのです。
　自己決定を原則とする考え方の限界は、我々が、自
分で決めたくないという患者さんや、誰かに決めてほ
しいという患者さんと出会ったときに露呈します。自
己決定を尊重すること、つまり自律の尊重は現代医療
において重要な原則であることは間違いありません。
しかし、世の中には「自分では決められない」「誰か
に決めてもらいたい」という価値観を持つ人も存在し
ます。実際に厚生労働省の終末期医療に関する調査
10）において「自身が治る見込みがない病気になった
場合、病名や見通し（治療期間、余命）について知り
たい」人は一般集団の 77％であり、約 10％は「知り
たくない」と答えています。また、「治る見込みがな
く、死期が近いときに、延命医療を拒否することをあ
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らかじめ書面に残しておき、本人の意思を直接確かめ
られないときはその書面に従って治療方針を決定する

（≒リビングウィル）」という考え方については、59％
が賛成していますが、35％は書面までは必要がないと
答え、3％と少数であるが賛成できないと回答した人
もいます。この質問自体は AD に近い考え方であるも
のの、万人に ACP を適用すれば「知りたくない」「決
められない」人に対しても自己決定を強要し、その人
の尊厳を奪うことは確実です。
　我々は医療における意思決定において自己決定によ
る個人主義の限界を超えることを求められています。

自己決定を超えた全人的医療へ

　世の中はますます当事者中心、自己決定全盛の社会
になってきているように思われます。医療の世界もイ
ンフォームド・コンセントの考えが広まり、患者さ
んを中心に据えた医療が模索されています。もちろ
ん、この流れは基本的には喜ばしいものであって、患
者の権利保護として一定の役割を果たしていると思い
ます。しかし、一方で「情報を与えて、あとは患者の
自由」というような患者への治療選択の責任転嫁とも
とれる流れも生んでしまいました。これは社会が医療
者－患者関係を paternalistic model か informative model

かという二元論でしか捉えられていないことに起因し
ていると考えられます。つまり、我々は思考・思想の
転換を迫られているのです。
　ではどう考えたらいいのでしょうか。紙面の都合上、
精緻な論理は立てられませんが、緩和ケアという考え
方にヒントがあるように思われます。今は「自己決定」
という決定方法が一番素晴らしいという風潮がありま
す。しかし、前述したように自分で決められない、決
めたくない人も一定数存在します。その人にとって自
己決定はむしろ毒となってしまいます。我々は知らず
知らずのうちに自己決定とか自律とか、その概念を大
事にするようになってしまっているのではないでしょ
うか。目の前にいる患者さんではなく。そこで緩和ケ
アのパラダイムが活きてきます。患者さんの QOL を
指標にする、尊厳を失わせないために、“その人にと
っての”最善とは何かを考えるのが緩和ケアです。自
己決定は１つの決定方法です。人に決めてもらう決定
方法があってもいいし、その中間ぐらいのものがあっ
てもいいのです。その人らしい決定方法で決めればい

いのではないでしょうか。その人らしさを知るには全
人的なアプローチをしなければなりません。そうして
深い関係ができることで、強い信頼関係のあるよき意
思決定、あるべき意思決定の支援ができるのではない
でしょうか。MGH で行われた緩和ケアもこういうこ
とだったのかもしれません。

おわりに

　緩和ケアの歴史に始まり、現在個人的にも重要視し
ている意思決定支援の話でまとめました。若干無理な
つながりの部分もあったかもしれませんが、これは私
自身が緩和ケアに身を置いて臨床現場で感じ、考えて
きた順番です。本質を見いだせたかどうかは自信があ
りませんが、まさに今、現場で必要とされていること
を書くことができたのではないかと思います。これを
読まれた方にも何かしらの気づきが生まれることを願
っています。
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