
最期までその人らしく
を支えるために
エンドオブライフケアのすすめ

日本エンドオブライフケア学会について

――貴学会設立の経緯などお教えいただけま
すか。
長江　長寿社会が到来して、慢性期疾患が増え、
看取りの問題もただ亡くなることに焦点を当てる

のではなく、死までをどう生きるかが重要とされ

る時代になってきました。つまり、人生 100 年

時代、長い人生をいかに豊かに生きるかを国民一

人ひとりが考えることが重要で、生命の質、生活

の質、人生の質という 3 つの質を高めるケアの

あり方が求められてきたのです。それに対する答

えの 1 つがエンドオブライフケア（最期までそ

の人らしい生と死を支えること。以下、EOLケア）

なのです。

　そうなると、これまで医療の中で取り扱ってき

た看取りの問題は終末医療や緩和ケア、ホスピス

ケアといった概念だけでは説明しきれません。そ

の人の人生を形作る人間関係、地域社会や経済、

教育といった様々な環境システムとリンクさせて

考えなければなりません。生きること、死んでい

くことは社会のあり方の中で考えられる課題とい

えるのです。人間の尊厳とは何かを医療の中だけ

では考えられなくなってきたわけで、従来の学会

のあり方だけでは太刀打ちできない課題となって

きました。

　国際的には、イギリス発祥の非がん性疾患の緩

和ケア政策であるゴールドスタンダードフレーム

ワークが 2000 年以前から掲げられていて、日本

もがん対策だけに絞るのではなく、国レベルで政

策的にその方向に切り替えていくべきだと思いま

す。また、社会のあり方を含め、学際的に、人間
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学として生と死のあり方を問い直したいとの考え

方から学会を立ち上げました。

――医療や訪問看護をもっと広く深く捉える必要
がある、と。
長江　私はこれまで訪問看護や在宅ケアを実践し
てきて、入退院支援など、病院から地域への移行

期の問題に関わる中で、看護師が最初の意思決定

にきちんと関わり、患者さんが自分の療養につい

て考え、自宅での暮らしを選択できるようにする

ことが必要であり、その後の生活をマネジメント

することで生活の質は高まるとの問題意識があり

ました。「始めよければ終わりよし」という言葉

があるように、自分が選んだ在宅療養であること

が最期までの人生を主体的に生き、自分の人生の

幕を下ろすことにつながると思うのです。決して、

亡くなり方にばかり焦点を当てる「終わり良けれ

ばすべてよし」ではないのです。

　移行期の意思決定支援の重要性の中で、在宅ケ

アの本質は「生きるを支える」ことなのだと気づ

き、ケアの意味を広角的に見ることで、看護学で

はなくケア学として捉え直すことが大切だと考え

るようになりました。在宅ケアというと自宅（家）

でないと駄目だと思ってしまいがちですが、その

人にとって意味を持った空間で暮らすことが重要

なのだと考えなければ、在宅療養は破綻してしま

います。医療者や他の専門家の理想を押し付けて

はいけないのです。EOLケアと出合い、在宅看

護だけにこだわるのではなく、領域横断的に学際

的に捉え、その人の生き方を支えるというEOL

ケアの考え方をもっと学問的に確立させていく必

要があると考えました。それで 2014 年頃から設

立を考え始め、2016 年に島内節先生と 2 人で立

ち上げました。

患者中心の視点で

――在宅ケアを受ける患者は、家庭の中では生活
者ですからね。
長江　そうです。人は病気の管理のために医師や
看護師の言うことを聞くことによって患者にな

り、当然病院では治療に専念する患者になること

が求められます。しかし在宅療養では生活のこと

も考えなければなりません。そのことを考えて治

療やケアをしてほしいという思いがありました。

　私たち医療者が、必要であるとか、すべきであ

ると思っている医療・ケアが、その人にとって本

当に最善なのか、批判的に見ることが必要です。

私たちは皆、患者さんのためによかれと思う医

療・ケアを、専門家の科学的判断で先の先まで考

えていますが、本当にそれでいいのか。患者さん

に選んでもらったり、考えてもらったりすること

を端折ってしまっている時があるのです。

　一方、自分で在宅療養を選んだ人は強いです。

自分で情報収集をするし、自分で行動して、手続

きや家の中を整え、準備をするし、自分の意向を

伝える姿勢や力があります。そして外来・入院中

の患者さんも、そのように自分で考えて決めるこ

とができるようになることが重要だと思います。

　在宅療養では私たちは「ゲスト（客）」として

その人の家を訪ねるので、病院とでは立場が逆転

します。とはいっても、患者さんは自分をさらけ

出しているわけではありません。われわれ客人が

うかがってもいい場所と時間をつくって受け入れ

てくれています。だから「この日のこの時間に来

て」と希望するのです。このことが「その人中心

の生活を守りつつ支えていく」ことになるので

あって、病院であっても施設であっても、たとえ

その方の判断能力が低下していても、その観点で

関わること、それがEOLケアだと思います。

EOLケアに必要なもの

――EOLケアが十分提供されるためには何が必
要ですか。
長江　まずは専門家の対象を見るまなざしと、対
話でしょうか。EOLケアでは時間軸で対象を見

ることが重要です。病気も含めたその人なりの人

生曲線（ライフライン）があって、山あり谷あり

などが連続し、混ざり合って、心や身体のありよ

うがミックスされて人生がつくられています。決

して病気の変化だけで生きているわけではありま

せん。しかも、過去をどう生きてきて、今どのよ
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うに暮らしているかを理解して、今後どう暮らし

ていくのかを支援者として全体像を捉えること、

さらにはそういう人生であることをその人自身が

イメージを描けるように関わることが大切です。

　そのためには対話をすることが必要です。通常

の会話より少し時間はかかると思いますが、今何

をしたいかということを人生の軌跡の中に描ける

ように関わる方法は、その人に関心を向ける以外

にありません。患者さんとしてではなく、その人

に心を傾けて、その人が何を思い、不安や苦しみ

は何なのか、心の声を聴こうとする姿勢が大切な

のです。

　ACPの研修では看護師自身が、自分のことを

話してはいけないとか、患者さんに突っ込んだこ

とを聞いてはいけないとか、病気のこと以外は話

してはいけないと思っていたりする潜在意識を

持っていることに気がつきます。でも、看護師で

ある前に人間であれ、と私は話します。業務的で

はなく人間として向かい合い、患者さんの世界に

近づき、扉をたたくことができると、患者さんは

「自分に関心を持ってくれている、見てくれてい

る」「話を聞いてくれそうだ。この人は話を聞い

てくれるんだ」と思うのだと考えます。そのよう

に看護師が「話を聞いてくれる人になる」ことが

ケアの始まりです。

　対話は私たちがその人のことを知るだけでな

く、その人自身が私たちと話すことで、思いが整

理されたり、自分の気持ちや周りの人のことにも

気がついたりします。ですから、話すことは大事

だと思います。このように話をすることは自分が

なぜそうしたいのか、なぜ自分はそう思うのかを

意識化できることにつながり、意思決定プロセス

の要となります。

――人間対人間の関係ですが、医療従事者として
の立場もあるので、なかなか難しいのでは。
長江　専門職の立場と、1 人の人間の立場とを話
しながらを切り替えていけるといいと思うので

す。私たちも人間です。話しながらいろいろな感

情も生まれます。ですが話をして、人となりがわ

かると、専門家としてどんなことを話してあげた

らいいのか、どんな情報を知りたいのかという気

づきになると思います。

――聞く側には人間力が要るということですね。
長江　はい、そのように感じるかもしれませんが
特別なことではなく、その人のベッド周辺を観察

して変化をみつけるとか、昨日今日どんな治療を

して何を検査したのかがわかっていたら、「どん

なふうでした？」「大変でしたね」などとその方

の身近な経験から会話を進めていけばいいので

す。入院患者さんは常に未経験なことと向き合っ

て不安ですから、きっとたくさん話してくれます。

医療者である前に人間であれ

――それは、その人に関心を持たないと難しいで
すね。
長江　そうです。医療者が自分自身の人生や希望
に関心を持つことも大事ですね。

　ACPの研修には 3 ステップあって、最初に行

うのは、患者の人生曲線を描いてどんな人生だっ

たかを語ってもらうようにしています。だから人

間にとって語ることにどんな意味があるのかを哲

学的に説明します。それは整理することだったり、

関係を構築することだったり、次のステップに進

むことだったり、なぜそうしようと思っていたか

を意識化することだったりするわけですが、それ

は語ること、思考することが人間にとって大事な

ことであり、必要なことだからです。それがケア

の出発点だという話をします。

　看護師たちもそのステップを経験すると、今ま

では人のことばかりで自分のことを語ったことが

なかったけれども、語ると気持ちいいということ

も経験するし、語る難しさも経験します。そして

「聴いてもらえるうれしさ」を感じます。この経

験によって、患者さんが「自分が大切にしている

ことを話して」と急に言われても話せない理由も

わかるわけです。

　対話自体がケアの始まりであり、関係づくりの

始まりであり、自分を知ることの始まりなのです。

それを体得していかなければなりません。医療者

である前に人間であれということです。これは

ACPにもEOLケアにも必要なスタンスです。
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――人としての感性が求められますね。
長江　皆さん優れた感性を持っているのですが、
業務の中で押し殺されて、看護師が看護をしてい

ないのかもしれません。すべての人に対してでな

くてもいいので、気になった人には敏感になって

ほしい。関わるタイミングを見つけるには、患者

を見ていなければいけません。この人はACPが

必要だという見極めが求められます。検査前など

説明するタイミングが必ずありますから、そのと

きに丁寧に向き合うだけでずいぶん違う。意識の

問題だと思います。

――次のステップは何ですか？
長江　患者さんには入院前の経緯がありますか
ら、病歴だけでなく生活の実態を時系列で客観的

に押さえていく継続看護マネジメントが必要で

す。同時に、本人や家族の話や行動も情報として

押さえていきます。意思決定支援の中でも、この

ように客観的な状態をしっかり押さえて、患者さ

んの置かれた状況を描いていきます。すると、病

状経過と患者さんの状況の繰り返される山あり谷

あり（アップダウン）の軌跡のどこに私たちは向

き合うべきなのかが見えてくるのです。「ACPの

タイミングはどこか」というワークをするのです

が、皆がここだと思っていたけれども、他にもあ

ることに気づきます。すると、「ACPはもっとい

ろいろやっていいのですね」「もっと前に聞いて

おけばよかった」と多くの受講者は言うのです。

　ですから、病状の最終ステージが問題なのでは

なくて、診断や検査、外来通院など経過の最初か

らいろいろACPのタイミングがあるのです。患

者さんは悩んで、理由があってここに来ているの

ですから。それを聞くのがナラティブ・メディス

ンです。そこに立ち返って、患者さんに話をして

もらうことを始めるのが、時間がかかって遠回り

のようですが、最短の道なのです。こちらの都合

のタイミングではなく、対象者にチューニングを

合わせていくことを事例で学びます。

　そして最後のステップで、言葉のかけ方やスキ

ルを学びます。スキルありきでは、業務と同様で

わかった気になってしまっては困りますし、実際、

このスキルは心で受け止めることができないと身

につかないと思いますから。学習するスキルには

傾聴や共感的対応、沈黙などいろいろありますが、

そうした技術は最後に学びます。

「本質とは何か」「幸福とは何か」が
日常となる地域社会に

――最後に学会としてのこれからの目標をお聞か
せください。
長江　学問的に体系化していくことです。その上
で、EOLケアのコンピテンシー（能力）を明ら

かにしなければならないと思っています。それを

もとにACPのコンピテンシーを明らかにして、

それに基づいて教育プログラムを新しく変えてい

こうと考えています。学会認証のような資格をな

かなか構築できていないのですが、学会が何かし

ら専門家として備えるべき段階のようなものを見

える化することで、会員に受講する意義やステッ

プアップを目標にできるよう示せたらと思いま

す。ですから、学会が提供する教育コンテンツ全

体を構造化して、どのようにEOLケアの学習を

進めればよいのか、可視化し、確かな技術・知識

を会員が常に見えるよう体系化に向けた準備を始

めています。

――EOLケアの広がりが期待されます。
長江　学会が医療や社会に対して刺激を与えるよ
うな、本当に大事なものは何かを問いかけるよう

な存在でありたいと思います。

　当学会は、市民も理事であり会員として参画し

ています。今日お話ししたようなまなざしを持っ

た、心ある人が学会員にたくさん入ってきている

ので、そうした人たちと共に活動していきたいと

思います。やはり人々の意識、地域社会のあり方

そのものを、「本質とは何か」「幸福とは何か」を

問い直すことが当たり前になるよう土壌を変えて

いく必要があると思うのです。国民一人ひとりが

自分自身の人生の質、生活の質、生命の質を今こ

そ見直していくことが大切です。それが実は一番

かけがえのないものですから。

（聞き手：当協会副会長　佐藤 由巳子）
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