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人生 100 年時代を迎えた現在、日本国民の平均寿命は男性 81.3 歳、女性 87.3 歳、男女合わせると 84
歳となり、世界第１位の長寿国です。さらには健康寿命（自立して生きている期間）も世界一と言われています。
高齢化率も上昇し、現在の約 28% から、今後は 40% くらいまで高齢化が進むと推測されています。この状
況に対応するため、我が国では、市町村単位で、住み慣れた地域に暮らしながら、医療・介護・予防・住まい・
生活支援が一体的に提供される地域包括ケアシステムを構築することが目指されており、医療においては、要
介護状態の療養者を在宅でケアする在宅医療が不可欠となっています。在宅医療が充実することで、高齢者や
重篤な疾病に罹患した療養者が、たとえ重度な要介護状態となっても住み慣れた地域で、自分らしい暮らしを
最後まで続けることができると考えられています。

健康長寿の高齢者が今後ますます増えても、いずれ人は亡くなります。つまりすべての人は人生の最終段階
を迎えることを考えなければいけません。現在、年間約 130 万人の方々が亡くなっていますが、高齢化の影
響で死亡者数は年々増加しています。2040 年には年間死亡者数が約 168 万人となりピークを迎えると予測
されています。

このように我が国は多死時代を迎えていますが、国民はどのくらい自分の人生の最期について考えているの
でしょうか。国が施行した「人生の最終段階における医療に関する意識調査 ( 平成 29 度 )」の調査結果において、
一般国民の約 55% の人は、まったく家族等と自分の死が近づいた場合の医療について話をしていない現状
が示されており、この問題の困難さを物語った結果となっています。また人生の最期を迎えたい場所について、
同調査では、一般国民の 69.2％が自宅を希望しています。理想的な地域包括ケアシステムを確立するためには、
国民の多くが望む自宅での最期を円滑に迎えるための方策が強く求められます。健康長寿の人々が増える中で、
人生の最終段階において、自分が思い描いて来た理想の最期を迎えてこそ満足のいく人生となり得ると考えら
れるからです。

厚生労働省はこれまでの終末期医療の概念をより広く知ってもらい、国民にも受け入れられやすいように、
“ 終末期医療 ” を “人生の最終段階における医療 ”と名称変更し、その意思決定に関するガイドラインを改定し
ています（「人生の最終段階における医療・ケアの決定プロセスに関するガイドライン」）。このガイドラインの
中に、療養者本人による意思決定を基本として、医療・ケアチームと話し合いが繰り返し行われることが重要
であることが強調されています。この話し合いのプロセス、‘Advance Care Planning (ACP)’ を充実させる
ことが、療養者本人の理想とする最期 (Good Death) を迎えていただくために有効であることが知られており、
厚生労働省は、ACP に ‘人生会議 ’と覚えやすい愛称をつけて広く国民への周知を目指しています。

我が国では確立した死生観を持つ国民が必ずしも多くありません。また死について考えたり、議論したりす
る国民性や文化的背景が乏しいこともあり、療養者本人、その家族、様々な職種がいる医療・ケアチームにお
いて、ACP を実践することは容易ではありません。そして、それらは認知症などがあれば本人の意思確認がよ
り難しくなるため、ACP が非常に困難になる場合がしばしばあります。さらに、年齢や、末期がん・心疾患・肺炎・
老衰など療養者の疾患や状態によっても ACP の方法は多種多様です。

「在宅における看取りの推進に関する調査研究事業」では、一人でも多くの国民に、将来、本人が望む場合
に在宅での Good Death を実現していただけるように、人生の最終段階を迎えられた療養者本人やその家族
等が意思決定（意思の推定）をしていく過程で医療・介護従事者がどのように支援したのかを事例集としてま
とめました。本事例集には、在宅医療・介護の現場で、在宅看取りの経験豊富なエキスパートの方々のコラム
も掲載していますので、療養者の方、ご家族様、医療・介護現場の方々にとってお役に立てば本望です。

最後になりましたが、ご協力・ご支援を賜りました検討委員会委員の皆様、本調査研究事業にご協力いただ
いた医療・ケア従事者の皆様、関係者の皆様に心より御礼申し上げます。
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本人が意思表示できなくなったとき、
遠居の子どもとともに本人の最善を考え、意思の推定を支援　　

【妻と同じように自宅で最期を迎えたいとの思いをチームで支える】

【本人】入院はしたくないし、経口摂取が困難になったとして
も経管栄養は希望しない。妻の看取りのときに世話
になった在宅チームに看てもらえるなら、自分で建て
た自宅で、妻が寝ていた同じベッドで最期を迎えたい

【長男】できるだけ治療させたいし、施設入所してくれれば安
心。ただ、本人は自分の思いを通すのだろう

遠居の息子２人は仕事が忙しく、電話や帰省時に食料品等を
買う程度で介護の役を担えない。更に兄弟仲が悪いため協力
し合えず、ケアマネジャーとの連絡も滞りがちであった。母の
看取り時は「なぜ病院で治療しないのか」と、父や在宅チー
ムに懐疑的だった

本人・家族の意向

本人の人柄など

家族の介護力

振り返ってみて重要だった場面

独居、非がん

居住地域 / 性 / 享年 東北 / 男性 / 90 歳
主な疾患 慢性呼吸不全、癒着性腸閉塞、肝細胞

癌手術
死因 慢性呼吸不全の増悪
家族構成 独居（息子２人が遠居）
在宅療養期間 約６か月
主なチームメンバー 在宅医、在宅クリニック看護師、訪問看

護師、MSW、ケアマネジャー、ヘルパー、
福祉用具、訪問薬剤師

検討委員
からの

コメント

退職後は様々な地域活動に携わるなど面倒見が良く、話し好き。
こだわりが強く、何でも自分でこなす頑張り屋だった。寝たきり
の妻を自宅で看取っており、自分の体がだんだん弱っていく中で
もヘルパーの作った食事を妻の仏壇に先に供えてもらうなど、妻
のことが一番だった

状態
◆呼吸が苦しく、自宅内の移動も困難。リン酸コデインを
服用していたが、便秘を嫌い、あまり服用しなかった

本人の意向
◆本人：どこにも行きたくない。どうせ妻のそばに行くから、
苦しくても何してもいいから、とにかくここ（自宅）にい
たい。経口摂取が困難になっても、経管栄養は希望しな
い。人工呼吸器もつけたくない

状態
◆体力低下で衰弱が激しく、トイレにも行けなくなる。せ
ん妄症状から幻視、幻聴などが表れ、夜中の電話が増え、
警察や消防を誤って呼んでしまうこともあった

ケアマネジャーの苦悩
◆遠居の息子は施設入所が安心だと、本人と家族で異なる
意向の板挟みになっていた
◆チーム内の情報量が多く、対応に迷っていた

状態
◆本人は意識が朦朧とした状態で、意思表示ができなく
なった。今後の方針を決めるため、ケアマネジャーが長
男に「危ない状態のため絶対に来てください」と連絡し、
家族を交えた担当者会議を開催することになった

家族の意向
◆長男：入所できる施設がないか探して欲しい。そうでな
ければ入院はできないのか。その方が安心できる

①「俺は自宅で最期を迎えたい」との揺るぎない明確な意思を受け止める 

② 本人と家族の板挟みにあった、ケアマネジャーの揺らぎをチームで支える

③ 最期のとき、施設入所に揺れる遠居家族とともに「本人の最善」を考える

支援内容
◆訪問診療を開始する際に医師から病状説明を行い、本人の言葉でどのよう
に理解しているのか、今後の意向について確認を行った
◆妻の看取りのときと同じ医療・ケアチームだったため、当初より信頼関係が
あり、介入当初から本人が大事にしていることや最終段階における意思を背
景情報を含めてチーム内で共有できていた

支援の結果
◆苦しくても入院は一切望まないことをしっかりとチーム内で再共有できた

支援内容
◆本人・クリニック・訪問看護・ケアマネジャー・ヘルパーが一堂に会する担当
者会議を開催。「家にいられないって言われたらどうする？」との問い掛け
に対し、本人は自宅での生活を希望
◆	特に「夜が寂しい」との本人の要望に応え、サービスを調整
支援の結果
◆本人の揺るぎない意思を再確認し、「最期まで自宅で看る」という方針を本人・
チームで共有して対応を検討できた
◆“チームの一員として携われば良いんだ ”、とケアマネジャーの覚悟が決まる

支援内容
◆	クリニック院長から「入院するような状態ではなく、いずれにしても在宅医療
と同じことをやるだけになる。療養環境を変えるなら小規模多機能型居宅
介護もあるが、現在のチーム全員が手を引くことになる」と説明し、「本人だっ
たら、どう選択するのか、みんなで話し合えばいいんじゃないか」と提案

支援の結果
◆話し合っていくなかで、長男が「本人のためにならないなら延命しなくても良
い」と本人の意思を推定し、自宅看取りの方針が決まった

事例 1

療養場所の意思決定において、本人と家族の意向が異なる場
合の対応に悩む支援者は多いかもしれません。意向が異なる
背景は様々あるかと思いますが、今回の事例の親子のように、
関係が希薄なため、本人が日頃何を大事にして暮らしている
かを離れて暮らす家族が知らないということも一つあるかと

思います。そうした背景にあるものを見据え、チームとして緩
やかに継続的に、本人と家族のつながりを支えることが大切
であることを教えてくれる支援事例となっています。
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事 例 経 過

活
動
期

治 

療 

期

在
宅
療
養
期

終 
末 
期

看
取
り
期

・妻を在宅で看取ったように、自分も自宅で最期まで暮らしたいという本人の意思を尊重する
・在宅医、訪問看護師、ケアマネジャー、ヘルパーが情報を共有し、話し合い、連携して本人らしい生活を

支える
・家族（長男、次男）と連絡を取り続け、状況を伝えることで、家族にとって納得した看取りにつなげる

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

亡くなる
１～２か月前
トイレに行けなくなる
担当ケアマネジャーが交代

90 歳
タクシーでの通院、
自宅内の移動（ト
イレに行くこと等）
が辛く、ほぼベッド
上で過ごす

・訪問介護の時間変更、障害福祉
サービスの活用、訪問看護など、
プラン変更を繰り返し行う

・信頼関係があったため、身内の
ように方言で話すことで、本人に
距離を感じさせないようにした

支援

・在宅療養の開始にあたり、事前
訪問。医師から病状説明を行い、
本人の病識を確認。入院を希望
しないこと、妻と同様に自宅で看
取ってほしいとの意向を確認

・多職種で情報共有

支援

亡くなる
数週間前
誤って警察や
消防を呼ぶなど、
せん妄がひどくなる

亡くなる数日前
意識が朦朧とし、
意思表示ができなくなる

・情報量の多さ、本人と家族の意
向の板挟みで苦悩するケアマネ
ジャーを担当者会議で支援

・本人の在宅意向を確認した上で、
在宅生活を継続するために、3
～ 4 回 / 日の体制を組めるよう、
サービス調整

支援

支援

・ケアマネジャーの説得で、長男
が担当者会議に参加

・院長が病状説明を行い、取り得
る全ての選択肢を提示

・本人の最善をともに考えてみよう
と長男に投げかけた

89 歳
間質性肺炎
在宅酸素療法
少しずつ活動量
が落ちる

まだまだ自分で何でも
したいし、薬も酸素も面倒。
人工呼吸器はイヤ。

神経質なところがあるから、
施設はだめだと思う。
自宅に居たい

もう、通院はできな
い。妻を看取ってく
れたクリニックに連
絡してほしい

夜がせつねぇんだ、
寂しいんだ。迷惑
をかけるな

最後の最後まで
好きな家で

ケアマネジャー
との連絡は滞り

がち

長男：できれ
ば施設か病院
が安心だが…

交代したケアマネャー
が急変時のマネジメン
トに悩み、在宅支援の
継続に躊躇

長男：施設入所を考
えているが、入れる
施設はあるのか

長男：本当に良い経験
だった。親父をここで
みてもらって良かった

支援

・妻を自宅で看取った
ときのヘルパー、訪
問看護師がサポート

・ケアマネジャーが根
気よく、 息子に連絡
を取り続ける

⇒ヘルパーや訪問看護師の数か月にわたる
説得を受けて車の運転を止める

⇒容体悪化に応じたチームの連携強化を図り、“ 本人の意向に沿っ
て最期まで支えること ” へのケアマネジャーの覚悟が決まる

⇒長男は「皆さんに看てもらえるなら」と、本人の
意思を推定し、自宅看取りの方針に納得

⇒本人の明確な意思表示により、入院はせずに、
自然な形で自宅で最期を迎える方針とする

⇒この時に支援してくれた医療・ケアチームへの信頼関係が生まれ、 本人は、
「いつか自分の最期も任せたい」という気持ちを持っていた

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所

本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

ケアマネジャー支援の目的もあり、本人を含め
関係者が一堂に会する担当者会議を２回開催。
２回目は本人の意思表示は難しく、家族が本人
の意思を推定。自宅看取りの方針となった

人生会議・ケアマネジャーが連絡を取り続けたことで、
他界前日に次男とも連絡がつながる

・寝たきりになった妻を献身的に介護し、医療・ケアチームとともに自宅で看取る

・本人は「ちゃんと俺の最期看れるか ? 俺はお前にしか託せない
んだからな。俺はここで最期を迎えたい。お前たちには迷惑か
けるけど、 俺のわがまま聞いて欲しい」とケアマネジャーに託す

在
宅
療
養

通
院

◆在宅療養開始

◆要支援２
◆妻の墓参り

の道中で意
識消失

◆通院困難

◆全身症状悪化

◆せん妄状態
◆呼吸不全

◆食事量低下

◆意思表明で
きなくなる

◆自宅で永眠
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専門医も交えた多職種チームが
定期的な会議と日常的な ICT 活用で本人を支える　　

【本人の意向を常に尊重し、最期まで支える】

【本人】入院も検査もいや、病院には行きたくない。何もして
ほしくない、延命もしたくない。治る病気ではないし、
私はいつまで生かされるのかしら。でも、先生や皆
が一生懸命やってくれるから、リハビリなど期待され
ることには応えようかしら

【 妹 】姉は何事も自分の意思で決めてきた人。最期も、姉
の意思に従いたい

本人は自立心が強く、弟と妹を経済的にずっと支えていたこと
もあり、家族に頼ることは非常に限定的だった。容態が悪化
した最後の半年ほどは、妹が必要に応じて訪れ、入浴介助を
担う。看取り前夜も共に過ごした

本人・家族の意向

本人の人柄など

家族の介護力

振り返ってみて重要だった場面

独居、非がん

居住地域 / 性 / 享年 関東 / 女性 / 80 歳
主な疾患 難病指定の呼吸器系疾患、糖尿病、

骨粗鬆症 他
死因 下血による失血死
家族構成 独居（妹・弟が遠居）
在宅療養期間 約 21 年
主なチームメンバー 在宅医、専門医、訪問看護師、保健師、

ケアマネジャー、MSW、ヘルパー

検討委員
からの

コメント

若いころは事業を手掛けて成功した経験もあるモダンガール。長
女でもあり自立心が強く、何でも自分で決めてきた。確固たる美
意識を持ち、明確な意思を持っていた。こだわりがあって様々な
要望を口にしていたが、にこっとした笑顔が印象的な人だった

状態
◆閉じこもりがちで耳も遠く、頭痛や目が見えにく
くなるなど、生活上の辛さが多くあった

本人の意向
◆本人：「治るような病気ではない。わたしは、い
つまで生きているのかしら」といった発言の一
方で、筋トレのリハビリに取り組むなど、希死願
望ではなく安楽死の要求もなかった

状態
◆在宅療養10 年超。病状の目立った好転はなく、
呼吸器リハビリなどを続ける

支援体制
◆専門医を含めたチーム全員が３か月に１回、自
宅に一堂に会して本人とミーティングを実施。そ
の後、診療所で専門職のみで役割分担や方針
等を検討

状態
◆体調不良が続き、寝たきり状態が長く続く。あ
る朝、大量下血をヘルパーが発見

医療・ケアチームの連携
◆ヘルパー：専門医を含めて良いチームができて
いることで、本人は支えられていると感じる。チー
ムの誰かに連絡すれば対応してもらえる信頼感・
安心感がある

① 1人の人としての対話を深める中で、信頼関係を醸成

② 定期訪問と ICT 活用で、本人の意向を尊重する暗黙のコンセンサスをチーム内に形成

③ 良いチームができると、看取りは辛いものではなくなる

支援内容
◆人工呼吸器など医療処置の話だけではなく、本人にとってより重要な「どう生きるか」
という話をチームメンバーが各自の人生観や死生観で体当たりで対話を重ねた
◆チームで訪問時に聞いた話を、1対1の時に再度聞いてみるなど、様々な場面、様々
な気分の時に本人の意向を引き出した
◆酸素ボンベを安全に運ぶために通院介助を二人体制にするなど、本人の安心・安全
へのこだわりに寄り添ったサービス調整

支援の結果
◆一人の人として向き合って話をしていること等を本人が喜び、信頼感を深められた

取組内容
◆在宅療養11年目に情報共有のための ICT ツールを導入。電子カルテでは表しづらい
本人の言動や各自の投げかけに対する生の反応を共有
◆対面の会議と ICT ツールを活用した日常的なコミュニケーションを併用し、密に連携
することで、ヘルパー等に医療面も含めた情報を提供

取組の結果
◆「本人だったらどう考えるだろう」という思考をチーム内に根付かせることにつながっ
た（チームに本人の意向を軸に考えるという暗黙のコンセンサスが生まれた）
◆ケアマネジャーは、病状変化があっても介護と医療の情報ハブ機能を安心して担えた

支援内容
◆	ケアマネジャーは、ヘルパーも本人の意思を共有し、ケアの方向性を同じにできるよ
う積極的にコミュニケーションをとった
◆ヘルパーは焦って救急車を呼ぶことなく、まずケアマネジャーに連絡。ケアマネジャー
が在宅医や ICT ツールを使ってケアチーム内に共有し、訪問看護師とともに対応
◆在宅医は午前診の後に往診
支援の結果
◆救急搬送や入院することなく、本人の希望どおり穏やかに自宅で過ごすことができた

事例 2

人生観や死生観は、それまでの生き方に裏打ちされていま
す。それを掴もうと、関わるチームメンバーそれぞれが本人と
の対話を真摯に重ねたことで、本人との間に深い信頼関係が
結ばれたといえます。高齢のため本人の利用はありませんでし
が、ICT ツールの活用は、迅速で詳細な情報共有、日常的な

コミュニケーションによる良好な人間関係の形成など、日常
生活を支えるヘルパーの安心感にもつながりました。ICTツー
ルは、在宅における看取りには有用であり、超高齢多死時代
を迎えるにあたっては、本人や家族の利用も含め、今後さら
に必要なものになるでしょう。
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事 例 経 過

治 

療 

期

終 

末 

期

看
取
り
期

亡くなる前日
妹と食事をとる。翌朝、ヘルパーが反応がないことに
気づき、在宅医が死亡確認

・既定路線の支援とはせず、各自が現場を見てベストを探し続ける姿勢で本人と向かい合う⇒振り返
ると、専門職が互いの考えを押し付け合うのではなく、医療職も介護職も本人の意思を尊重するこ
とがチームの暗黙のコンセンサスとなっていた

・定期的な集まりによって本人を交えた顔の見える関係を醸成し、ICT ツールで専門職同士が日常的
にやりとりすることでチームで支え合う

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

60 代～70 代前半
病状の好転はなく、
療養・リハビリが続く

・独居のため万一の場合に備え、MSW
を中心に急変時等の問題点を洗い出す

・在宅医を中心に、気持ちが変わること
を前提に最期の意向について確認。全
員が集まる場や専門職各自が訪問する
際など、様々なタイミングで折に触れて
本人の意向、死生観を確認・共有

支援

在宅療養
12 年目の冬
大量下血、意識消失

最後の春～
一時改善するも
再度下血

・ICT ツールで、本人との会話や様子をこまめに共有

・ICT ツールの活用対象外のヘルパーやサービス提
供責任者とは、ケアマネジャーがハブとなり、本人
の日常を最も知るヘルパーの情報を医療側に、本
人の意向等を介護側に共有できるよう、積極的に
コミュニケーションをとる

・在宅医や看護師との連携があるため、ケアマネ
ジャーは安心してコーディネート役を果たす

支援

60 代
訪問診療を
開始

支援

・大量下血のあと、在宅療養の方針を再
確認

・本人の気持ちを斟酌しながら、生活の
なかの辛いことをどう解決するかとのス
タンスで、取り得る選択肢について、メ
リットとデメリットを踏まえて説明

・輸血や行政代行サービスを提案

・本人の「生きているのに疲れた」といっ
た言葉に左右されすぎないように、対
話を重ねる

支援
・大量下血を発見したヘルパー

は、ケアマネジャー、訪問看
護師、在宅医に連絡

いつまで生きているの
かしら（ネガティブな
様子ではなく、リハビ
リなどには前向き）

入院したくない。
検査もイヤ。家族に
は頼らず、基本的に
1人でやっていく

病院には行きたくないけ
れど、先生が言うなら、
輸血をしても良いわ

延命措置はした
くない静かに終
わりにしたい

いつまでこんな生
活が続くのだろう

妹：姉のやりたいよう
にやらせてあげたい。
付いていろと言われれ
ば、付いている

⇒本人宅にチーム全員が集まり、診療後に専門職だけで
今後の方針や役割分担を検討するサイクルができる

⇒チームメンバーが、本人の意向を
軸に、一人の人として本人と対話
する信頼関係が生まれる

⇒本人の意思を尊重しようという暗黙の
コンセンサスがチームのなかにできる

⇒積極的な治療はせずに、
　在宅で看ていくことを本人・妹と確認

⇒本人の意向のとおり、救急搬送や入院ではなく、
穏やかに自宅で過ごせた

⇒本人は納得して入院・輸血
　その後は、入院も輸血も選ばない

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所 本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

本人を含めて一同に会する定期的
な機会と ICT ツールを活用した日
常的な情報共有によって、本人の
意向やケアの方針を確認・共有

人生会議

※在宅療養開始から
11 年目にコミュニ
ケーションツールと
して ICT を導入

◆難病の確定診断
◆在宅療養開始

◆下血
◆絶食

◆入院・輸血

◆下血

◆小康状態
◆食事を完食

◆貧血
◆食事量低下

◆転倒

◆要介護２
◆頻回な転倒

◆体動困難
◆要介護 5

◆自宅で永眠

・難病患者の自宅を医療チーム
が訪問する事業（行政・医師
会）に登録

・専門医・在宅医・訪問看護師・
MSW・ケアマネジャーによる
チームが、３か月に１回の定
期訪問とケース検討を開始

支援

求められれば
必要なサポート
を行う

在
宅
療
養
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“ 家には多くの本があって読み切れていない。
可能であれば自宅に帰りたい ” という本人の意思をチームで支援　　

【本人の意思表明支援と最期の意向の推定】

【本人】入院は嫌（がん診断前の水腎症発覚の段階）。自宅に
は、読み終わっていない本がまだ多くあるので、可能
なら自宅に帰りたい

独居で家族も消息不明のため、ケアチームが最後の日々を支
えた。親しい友人等も数年前に他界

本人・家族の意向

本人の人柄など

家族の介護力

振り返ってみて重要だった場面

居住地域 / 性 / 享年 関東 / 男性 / 75 歳
主な疾患 膀胱がん（腎ろう造設）
死因 膀胱がん
家族構成 独居（家族・親族は消息不明／親しい友

人等も数年前に既に他界）
在宅療養期間 約１か月
主なチームメンバー 医療機関主治医、地域医療連携室看護

師、ケースワーカー、在宅医、訪問看護
師、ケアマネジャー、訪問介護、生保ケー
スワーカー

検討委員
からの

コメント

読書が大好きで、自宅で多くの本に囲まれて過ごした。一人
でずっと生きてきて、一人で考えて決めてきた背景があり、一
人で過ごす時間も大切にしていた。痛みや生活上の不便さが
あっても、“ ずっとここ（自宅）にいたい ” というぶれない思
いがあった

状態
◆両側腎ろうのまま退院を検討
本人の意向
◆本人：腎ろうなどによる尿廃棄やカテーテル管
理等、本人は一人での在宅生活に不安があり、
当初は自宅での一人暮らしは無理だと考えてい
た様子だった。主治医の様子を窺う様子だった

状態
◆１か月に１回のカテーテル交換で受診。末期で
はあるがすぐに入院を要する状態ではなかった

状態
◆いつ何があってもおかしくないような厳しい状
態が続いていた

本人の意向
◆本人：訪問看護師が、具合が悪くなったときの
入院意向を聞くと返事をせず、「やっぱり家は
いいなぁ」と発言。また、調子が悪くなるな
かで大丈夫か尋ねると、「大丈夫じゃないけど、
大丈夫」と発言

① 在宅療養の不安を多職種で心理的にサポートし意思表明を支援

② 本人の意向を把握するタイミングを逃さずに寄り添う

③ 本人の言葉から、“ 最期まで家で過ごしたい ”という意思を推定

支援内容
◆「本人が今後どう過ごしたいか」を検討するため、本人を交えた退院カンファレンス
を開催。“自分の意向を伝えてもいい”と少しずつ理解してもらえるプロセスを踏む
◆実際に自宅を訪問する医療・ケアスタッフが「こんな手伝いもできる」と伝えることで、
自宅での生活をイメージできるよう支援
◆生保ケースワーカーは「家で生活したいなら手伝うよ」、病院主治医は「管があって不
安なのは分かる。熱や腹痛など心配なことがあれば病院に来て良いよ」と投げ掛け

支援の結果
◆本人は、「家には多くの本があって読み切れていない。可能であれば家に帰りたい」と
いう意思を表明

支援内容
◆	退院カンファレンスに同席したヘルパー、ケースワーカー、生保ケースワーカーが外
来受診に同席
◆	医師が、今後の在宅生活の継続意向を確認
支援の結果
◆本人がケースワーカーと生保ケースワーカーに「自宅に帰っても良いか」と聞き、自宅
生活の継続が決まった

支援内容
◆	「やっぱり家はいいなぁ」という本人の言葉が、“最期まで家で過ごしたい”との本人
の意思と推定し、チーム内で共有。相互に本人の意向として確認し合う
◆訪問看護師からヘルパーに対し、「訪問時に亡くなっているかもしれないが、慌てず
に訪問看護に連絡してほしい」と説明

支援の結果
◆各自が本人の意思を尊重して自分が何をすれば良いか考え、本人の意向に沿った看取
り方針に向けて体制を整えた

独居（生保）、がん事例 3

独居や家族介護力が十分でない場合、医療依存度の高いケー
ス等で、療養者自身の意思を丁寧に確認することなく、関係
者が「在宅療養は無理」と決めつけしまうことはないでしょ
うか？　本事例では、各職種の役割やできることを説明しな
がら、「今後どう過ごしたいか」を退院カンファレンス、外来、

在宅療養中と3回に渡り、療養者を交えての話し合いのプロ
セスを踏んでいます。独居であっても療養者自身の意向が明
確であれば、在宅ケアチームは、その目標を共有して各々の
専門性を発揮しながら、「その人らしく最期まで生きる」こと
をサポートしていきます。
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事 例 経 過

治 

療 

期

終 

末 
期

看
取
り
期

外来受診から 8 日後
厳しい状態が続く

・一人で生きてきた方の場合、突然「どうしたいのか、生活できるように手伝う」と投げ掛けられても、
どこまで他人を頼れるのか戸惑うことが多いため、少しずつ “ 自分の意向を伝えても良い ” と理解して
もらえるように丁寧にプロセスを踏む

・「家には多くの本があって読み切れていない」「やっぱりは家はいいなぁ」という在宅生活の中での様々
な場面での本人の発言等から本人の意思を推定し、ケアチーム内で共有・確認し合い、尊重する

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

6 月上旬
退院前カンファレンス
を開催

5 月中旬
腎ろうカテーテル
退院カンファレンス
を開催

病院主治医から「ずっと自宅で過ごすとい
うことではなく、１か月後のカテーテル交
換まで自宅で過ごし、その時の状態で入
院するかどうか相談しましょう」と提案

支援

・病院からケアマネジャーに対し、自宅退
院が可能か相談が入る

・本人、 病院医師、 地域連携室看護師、
ケースワーカー、 訪問看護師、ケアマ
ネジャー、生保ケースワーカーが集まり、
各自が支援できることを声掛け・説明

・独居生活が可能か、在宅チーム内で検討

支援

６月上旬～７月上旬
退院から１週間で
エンシュアに

７月上旬（退院１か月後）
末期だが、すぐに
入院を要する状態
ではない

外来受診
から
４日後
状態悪化

・訪問看護が腎ろう管理ケア、ヘルパーが尿廃棄や生活支援で毎日
訪問。本のことなど、日常会話を交わす

・部屋が狭く、動線も不自由だったが、書籍など本人が大切にしてい
るものがあったため無理に片付けず、ベッドもエアマットで対応

支援

75 歳 3 月下旬
胃がむかむかする

支援

・退院カンファレンスに参加したヘルパー、ケー
スワーカー、生保ケースワーカーも、在宅生活
の継続意向を把握するために同席

・病院主治医が、今後の過ごし方の希望を確認

支援

本 人の 静 か に 過ご
したいという希望に
沿って、訪問看護師
の訪問回数を減らす

入院はイヤ

明確な意思表明は
当初なし

家には多くの本が
あって読み切れてい
ない。可能なら家に

帰りたい

自宅に帰っても
いいか？

やっぱり家はいいなぁ
（1人での生活は）大
丈夫ではないけれど

大丈夫

そんなにしんどく
ないので、明日は
静かに過ごしたい

尿破棄やカテーテル
管理が不安

支援 在宅医から「入院は考えるか？」と
尋ねたところ、病院は嫌だと発言

⇒後日、チーム内で共有し、この言葉も含めて本人の意思の推定に活かした

⇒自宅生活を継続

⇒チーム内で、本人の推定意思を
相互確認し、方針を共有

⇒翌々日、訪問看護師が訪問し、
呼吸停止を確認

⇒自宅退院

⇒実際に在宅生活を支えるメンバーが、自宅での生活のイメージ持って
もらいながら、意思形成・意思表明を支援

⇒ケアマネジャーが在宅医や訪問看護、訪問介護の調整を行い、事前準備

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所 本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

退院カンファレンスで本人も含めた関係者が一
堂に会し、本人の意思形成・意思表明を支援。
本人の自宅が狭かったこともあり、在宅療養時
に関係者が一堂に会する機会はなかったが、退
院カンファレンスで情報共有する素地ができて
いたため、電話等で密な情報連携が可能だった

人生会議

・膀胱がん、前立腺がん疑い、水腎症、転移性肝がん等の診断で入院治療

・病院主治医から本人に、膀胱腫瘍であること、今後は緩和治療となること、
自宅や緩和ケア病棟などの選択肢があることを説明

在
宅
療
養

病
院

◆入院

◆在宅医療の
開始

◆食事量低下
◆発熱
◆起き上がりと

椅子への移乗
は要介助

◆外来受診　
（カテーテル
の定期交換）

◆食事量・水分
摂取量低下

◆状態の悪化
◆尿漏れと

感染の疑い　　
（カテーテル
漏れ）

◆痰のからみ　
が増悪

◆自宅近くの
クリニック
受診

◆多発性骨
転移

◆腎ろう

◆緩和治療へ

◆自宅で永眠

※敗血症でしんどい思い
をしたようで自宅に帰
ることまで考えられて
いない様子

支援

・訪問看護師から具合が悪くなったときの入院意向を確認。
本人は入院について返事をせず、「家にいたい」と伝える

・この言葉を本人の意思と捉え、訪問看護師らか在宅医、ケー
スワーカーに、ケアマネジャーからヘルパー、生保ケー
スワーカー等へ電話で情報共有

・各自が次に何をしたら良いか考える
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コ
ラ
ム

～本人の意向を把握する大切さ～

アンケート調査（※）の実践の度合いと実践の難しさの回答をみると、医師や看護職など医療系において「本
人の医療・ケアに関する意向の把握 （図 1）」「本人の療養の場や最期の場に関する意向の把握 （図 2）」の質問に、“ 実
践している ”と回答した割合が 30 ～ 35% と他の項目と比べて高い傾向にありました。これは、話し合いのタ
イミングとも関係しますが、「回復の見込みがないと診断された時期」「病状の進行、衰弱傾向を認める時期」は、
医療者が主導となって何について話し合いをしなければならないかが焦点化しやすく、比較的本人も話しやす
いタイミングであることを示しているといえます。そのため、これらの意向を把握する適切なタイミングを逃さ
ないことが重要となります。

一方、どの職種においても「本人の価値観、人生の目標の把握 （図 3）」の実践が “ 難しい ”と 30 ～ 46% が回
答しています。価値観や人生の目標は、その人の人生丸ごとが反映される項目です。本人自身も、自分はどの
ような人で、どのようなこだわりがあるのかを客観的に考え、表現したことがなければ、容易に答えることがで
きない内容です。また、医療・ケアチームが関わる期間、本人が意向を伝えられる状況にあるのか、本人の心
の準備状態なども影響するため、さらに “ 難しい ” のは当然のことかもしれません。だからこそ、元気なうちか
ら「自分がどのような価値観をもって、何にこだわって何のために生きているのか」を日頃から語れるように準
備しておく必要があるということになりますが、「医療を受ける・ケアされる立場のことは考えられない」「死ぬ
のはまだ先だからその時に考えられたらよい」と思っている日本人が多く、さらにハードルは高いのかもしれま
せん・・・。

図 1. 実践の度合い：本人の医療・ケアに関する意向の把握

図 2. 実践の度合い：本人の療養の場や最期の場に関する意向の把握

日本ホスピスホールディングス株式会社 在宅ホスピスシニアディレクター
がん看護専門看護師　小笠原 利枝
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実際に、自分がケアを受ける場面を想像してみてください。入浴後、あなたは何をどの順番でケアを受けた
いでしょうか。パジャマを着る前に全身に乾燥予防のクリームを塗ってもらい、パジャマを着てから、顔には化
粧水・美容液・クリームの順番でつけてほしいとのこだわりがあったとします。それを状態が悪い中で、毎回代
わる代わるケア提供者に言い続けるのは大変ではないでしょうか。食事の場面ではいかがでしょう。あなたは
お寿司が大好きですが、一人で食べることはできません。あなたは大好きなネタを最初に食べる方でしょうか、
それとも最後に食べる方でしょうか。食べる順番はいかがでしょうか。ケア提供者に意向を確認されたり、自
分で表現したりする機会がなければ、ケア提供者の好みの順番でお寿司を食べることになります。大げさかも
しれませんが、それはあなたらしい生活でしょうか ? ACP は “ 私がしてほしい ”ということを実現してもらうた
めのものであり、より身近な場面から想像してみてはいかがでしょうか。

こうしてみると、ケア提供者には、本人も気付いていない意向の表出を支援する役割があることも知っておく
必要があります。ケアを受ける立場・提供する立場の双方向から、その情報をどうすれば次のケア提供者（事
業所内、医療・ケアチームのなかで）に伝わるかをいかに意識して、共有ツールを作成するかも重要なポイン
トとなります。

図 3. 実践の難しさ：本人の価値観、人生の目標の把握

※出典：『人生の最終段階における意思決定支援に関するアンケート調査 結果報告書』（令和元年度 老人保健健康増
進等事業「在宅における看取りの推進に関する調査研究事業」）
全国の在宅療養支援病院（悉皆）、在宅療養支援診療所（3,000 か所を抽出）、訪問看護事業所（1,500 か
所を抽出）、居宅介護支援事業所（1,500 か所を抽出）、訪問介護事業所（1,500 か所を抽出）を対象にア
ンケート調査を実施

共有ツールの話題は別のコラムに譲りますが（人生の最終段階まで自分らしく歳を重ねるプロセス支援）、私
が今考えているのは、まずお手本として医療・ケアチームメンバー自身が「自分の価値観や人生の目標を語るこ
とから始めよう !」ということです。私が勤務するホスピスでは平均入居日数はがんの方で約 2 か月程度ですが、
入居前から「その人の人となり」を把握するために、生活歴をはじめとする嗜好や趣味を伺うことは当然ながら、

「自分が大切にしていること」「支えになっていること」「私のこだわり」「今やりたいことや願い」などを伺うこ
とにしています。そして、ケア提供者であるスタッフも、ACP について勉強し、利用者に確認している用紙を自
分でも記載してみるという体験学習を行っています。双方の相乗効果がもたらされれば、人生の最終段階であ
る限られた時間においても、よりその人らしく生きていくことの支援ができるのではないかと思います。
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住み慣れた街で過ごし続けられるよう、
多職種チームで本人・家族をサポートする　　

【家族とともに本人にとっての最善を考え、最期を受け止めていく支援】

【本人】病院は嫌い。環境変化は苦手。永らくGH で暮らし、
特に苦痛にしていることはない

【長男】生まれ育った町で最期まで過ごせると良い。本人は
病院が嫌いだから、通院できなくなったら特養か GH
での在宅診療を希望したい。昔から「したくないこと
はしたくない」という性格だったから、家族としても
胃ろう等の無理な延命処置はやめてほしい

入所前は独居。70 歳を目前に認知症が悪化し、GH に入所後、
10 年が経過。キーパーソンは長男、主介護者は長男妻だが、
二人とも仕事が多忙で入所時はほとんど来所がない状態だっ
た。病状が悪化し終末期に近づくにつれ、長男の訪問が増え、
担当医や GH 職員に本人の病状を確認しつつ、本人への食事
摂取を促す声掛け等をするようになった

本人・家族の意向

本人の人柄など

家族の介護力

振り返ってみて重要だった場面

GH、非がん

居住地域 / 性 / 享年 北陸 / 女性 / 82 歳
主な疾患 アルツハイマー型認知症
死因 老衰
家族構成 認知症グループホーム（GH）に入居。

家族は長男とその妻
在宅療養期間 約１年７か月
主なチームメンバー 医師、施設ケアマネジャー（管理者）、

グループホーム職員

検討委員
からの

コメント

明るく賑やかなことが好きで、いつも冗談を言っていた。
入所前は一人でおでん屋を営んでいたこともあり、自由に自分で
やりたいことをやりたい反面、したくないことはしたくない性分
だった。入所初期は、帰宅願望が強かった

状態
◆認知症の進行で、食事がうまく取れなくなった。通
院はできたが、歩けなくなったため数か月に１回の
通院送迎（約１時間）が家族にとって負担だった

家族の意向
◆長男：本人の意思が確認できない状態であり、ま
だどうしていいか分からない。ただ、本人は「した
くないことはしたくない」性格であり、無理に管を
通したり、胃ろうなどは望まないと思う

状態
◆介護職が本人の食べる意思が弱まっていることを感
じ、医師との面談機会をつくる

家族などの意向
◆長男：できるだけ長く、病院ではなく同じ町出身の
顔見知りの職員に囲まれて過ごしてほしい。
◆職員：看取りは、本人が望まないことをしていない
か、家族の意向に逸れていないか、一つ一つの確
認を積み重ねる労力と、家族が決断できないなか
での急変時対応をどうするかという緊張がある

状態
◆急激な状態悪化で、ほぼ食事がとれなくなる
家族の意向
◆長男：延命処置はせず、苦しまない最期を迎えてほ
しい。本人は環境変化が嫌だから、住み慣れたここ
（GH）で、最期まで居させてあげたい

① 食事量・ADL 低下を契機に、終末期について家族と初めて話し合う 

② 通院困難となり、特養入所か GH での在宅医療かの選択を迫られる

③ GH での看取りを決断

支援内容
◆施設ケアマネジャー・介護職員が長男夫婦と面談し、10 年以上の関わりから本人
の性格や行動などについて家族と共有
◆直近の本人の体調を踏まえ、「終末期趣意書」を用いて介護職から長男夫婦にこ
れからの意向を確認。明確に回答できない長男に対し、通院が困難になった際に
は、特養や在宅医療の選択肢があるため、相談しながらすすめればいいと提案

支援の結果
◆家族は本人の病状を理解できた。今後の方針は決断できなかったが、選択肢を提
案したことで本人のこれからの生活をより真剣に考えるきっかけとなった

支援内容
◆	医師から本人の状態と食事量の低下による影響を家族に説明。老化と認知症によ
るもので、自然なことであり、病気由来ではないことの理解を家族に促した
◆介護職は最善の介助は何か医師に都度確認しながら対応し、家族にもケアの方針
を共有・確認しながら進めた
◆介護職から、本人がこのまま摂食不可になった場合にどうするか家族に確認した
支援の結果
◆本人の病状悪化の状態と、悪化が自然なことであると家族が受け止められた
◆本人のこれまでの性格を踏まえ、家族がこれからの選択を決断するに当たっての
意識を醸成できた

支援内容
◆	GHの本人の部屋に本人・長男夫婦・介護職が一堂に会し、医師から胃ろう造設如
何での違いを説明。できる限り医学的な点のみを伝え、誘導しないよう注意した

支援の結果
◆本人の性格や病状を踏まえ、「GHで最期を迎えさせたい」と長男が意思表示する
ことができた。最後の半年は経口摂取で液体のみを入れる

事例 4

認知症や老衰の方は、病気や機能低下が年単位で進行するた
め、人生の最終段階を推測することが難しいと言われていま
す。本ケースでは食事量とADLの低下を契機に話し合うこと
を開始し、その後も本人の意思を推定しながらタイミングを
逃さず、「医療やケアの内容」「最期の場」について選択肢を
出しながら繰り返し話し合いをしてきたことが、本人・家族が

望む最期を迎えることにつながったといえます。入所時から
本人が「自分らしくあれ」と繰り返し話していたこと、その言
葉の意味を日々のケアでつかんでいた介護職員、予測的に家
族や医師など取り巻く人々との間を調整してきた施設のケア
マネジャーの動きなど、本人も含めたチーム力がポイントとい
えます。
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事 例 経 過

治 

療 

期

終 

末 
期

看
取
り
期

82 歳春
経口で
液体のみ
摂取

・グループホーム職員は、しっかりと本人に向き合い、食事をいつまで食べてもらうのか、どうすれば本
人にとって最善か、在宅医にも確認し、家族とも密に情報共有しながら最期まで本人に寄り添っていく

・夜間含め最低でも 2 時間に 1 回の体位変換を行うとともに除圧クッションを使用し、褥瘡はなかった。
このため訪問看護 ST の関与がないことから、介護側で不安に思うこと、気になることは介護側で共有し、
とりまとめた上、常日頃から在宅医に確認するなど工夫する

・医師は、家族が突然の最期だと思わないように、家族の知らない時間を埋めるための説明を心がける

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

入所から10 年
足腰が弱くなり、
定期受診が徐々に
困難に

数年後
環境変化への
とまどい

・長男夫婦と面談し、終末期趣
意書を説明

・終末期を迎えるに当たって家
族の意向を早めに確認

支援

自宅のあった隣町まで、本人が
疲れて帰るまで、介護職員が一
緒に歩いた

支援

翌年春
（81歳）
食事量が
更に低下

82 歳１月
食事摂取が困難に。
介護職が医師に
家族との面談を提案

・選択肢の一つとして特養
に申し込み、入所待機

・在宅医から、本人の病状
を説明し、老衰であるこ
との理解を促す

支援

70 歳頃
火の管理や食事管理が
できなくなる

支援

・本人・家族・介護職との会議を開
催し、在宅医から病状を説明

・胃ろうをしても延命だけの目的にな
ること、今の状態は徐々に老衰し
た結果であることを説明

支援

・施設ケアマネジャーが介
護職と連携し、状態の変
化を家族に密に連絡

・分からないことは在宅医
に連絡し、結果は家族と
も共有し、ケア方針を丁
寧にすり合わせる

「自分らしくあれ」
が口癖

環境変化はイヤ
家に帰りたい

元気な頃、家族
との関わりは少
なかった

初めてで戸惑っている。はっ
きりと答えが出ない。ただ、
胃ろう等の延命はせず自然な
形での最期が良いな

通院はもう無理なので、
在宅診療を頼みたい。
本人が弱ってきている

ことを実感

特養入所も考えていたが、
住み慣れたこの場所で最期
まで過ごさせたい。

本人は希望を言えないが、
恐らく病院はイヤだろう

本人が痛い思いを
するだけの延命処
置はいらない。穏
やかにGHで最期を
迎えてほしい

支援

まだ話ができる状態のときに「このまま
食べられなくなったらどうする？」と問い
掛けたが、本人は悲しそうな顔をして会
話を止めてしまった

⇒徐々に、GH で過ごすことに慣れる

⇒ホームで在宅医療を実施
⇒長男夫婦の訪問が増え、関わりが増える

⇒家族が GH での看取りを決断し、GH 職員の覚悟も決まる

⇒老衰での大往生と家族は納得

⇒早めに今後どうなるのかを推測し、
気持ちの準備をしてもらう

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所 本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

・通院困難の段階で、施設
ケアマネジャーが家族と
面談し、終末期を迎える
に当たっての情報を提供

・終末期に、施設ケアマネ
ジャーが在宅医と家族を
招き、本人・担当介護 職
員とともに、家族の決断
をチームで支援

人生会議

・GH の方針として、 医師の診断を直接聞いてもらえるよう、
3 か月に 1 回の定期受診は家族に連れて行ってもらう

職員は、本人に食べる
意思がない場合もあり、
日々の一口の食事介助
に葛藤

グ
ル
ー
プ
ホ
ー
ム
療
養

通
所
（
小
規
模
多
機
能
）
◆グループ

ホーム入所

◆在宅医療の
開始

◆急激に状態
悪化

◆発熱
◆さらに状態

悪化

◆認知症発症
◆通院治療

◆独居生活
が困難

◆定期受診
◆状態安定

◆食事量低下
◆ ADL 低下

◆経口摂取
可能に、
持ち直す

◆ホームで永眠
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本人と自宅介護に強い不安を持つ妻の二人が、
最期のときを安心して過ごせるよう支援を組み立てる　　

【看取られる側と看取る側の意向の折り合いに寄り添った支援】

【本人】家にも帰りたいが、妻にあまり負担はかけたくない。
田畑の様子を見たり、兄弟や息子に “ 農業の引継ぎ ”
をしたい。入院している方が鎮痛薬の管理も排便調
整も安心

【 妻 】入院費のことはあるけど病院が安心、自宅介護は不安。
介護してあげたいが、私も歳だし、ずっとはできない。
本人はまだ元気なので期間を決めての自宅療養なら
できそう

【息子】病状は一切聞きたくない

単身赴任中の息子が入退院時の送迎等を行うが、介護は妻が
担う。自宅介護が妻にとっては強いストレスであり、自宅で起
こる症状 ( 突出痛・不眠・便秘・下痢 ) に対しパニックに陥り
やすく、本人と言い合いになることもあった

本人・家族の意向

本人の人柄など

家族の介護力

振り返ってみて重要だった場面

同居、がん

居住地域 / 性 / 享年 関東 / 男性 / 81 歳
主な疾患 前立腺がん、難聴
死因 前立腺がん
家族構成 同居（妻）、息子家族が近居（息子は東

京に単身赴任中）
主な介護者 在宅療養時は妻
在宅療養期間 73 日間（この間、入退院を 5 回繰り返す）
主なチームメンバー 医師、看護師、訪問看護師、栄養士、

作業療法士、臨床心理士

検討委員
からの

コメント

おっとりした性格で、幼馴染の妻とは言い合いもあるが仲が良く、
妻の意向を尊重していた。他方で、自分のやりたいことはしっか
りやり通す頑固な一面もあった。リタイア後は農業に従事

状態
◆1回目の退院時には、がん性疼痛コントロールは
良好で、食欲もあり、ADL は自立。医療従事者
としては十分に自宅で過ごせる状態と判断できた
◆自宅退院後、睡眠剤の投与や排便調整がうまくい
かなかったことなどから2回目の入院となった

本人や家族の意向
◆本人：自宅に帰りたいが、不安もある
◆妻：自宅での介護は不安

状態
◆本人の状態は安定、2～ 5回目の退院時には、次
の入院日を決めたうえで自宅退院とした

本人や家族の意向
◆本人：自宅に戻った時には、生きがいとする農業
について兄弟や息子に引き継ぎたい
◆妻：自宅での介護は２週間が限界。でも、だんだ
ん在宅での過ごし方にも慣れてきた

状態
◆ 6回目のレスパイト入院時に状態悪化。内服も困
難になり、貼付剤に変更。自力でトイレに行けな
くなったことで、本人も死期を悟るようになった

本人や家族の意向
◆本人：こんな状態で生きていたくない、もう終わ
りにしたい。薬で眠らせてほしい
◆妻：安楽死を望むようなことは言わないでほしい

①本人と妻が疲れ切ってしまわないための療養のあり方を提案 

② レスパイト入院と在宅生活の繰り返しを支える

③ 専門職チームによる本人の不安・妻の心配に寄り添った看取り支援

支援内容
◆入院中の意向確認で、本人と妻は自宅で過ごしたい思いを持ちながら、介護に対す
る不安の方が強いことが明らかになった。妻が強いストレスを感じると、本人と言
い合いになり、本人の安静が守れない面もあった
◆2回目の退院時に、「通院しながら在宅で過ごす」「次の入院日を決めての退院」「介
護施設への入所」の3つの選択肢を提示し、家族と話し合うように提案

支援の結果
◆家族で話し合った結果、「次の入院日を決めての退院」とした。退院時に次の入院
を保証することで、本人の希望どおり自宅での日々を過ごすことができた

支援内容
◆	入院時には多職種カンファレンスを行い、排便調整など妻が介護でパニックになり
やすい事項を中心にケアの方向性を検討
◆	医師・看護師長・プライマリーナースを中心に、本人・家族の希望を聞きとり、電
子カルテや対面での情報共有を行った

支援の結果
◆退院のタイミングで妻が庭の芝桜を手入れするなど、良好な関係で病院と自宅を行
き来することができた。本人は農業の引き継ぎという終活を行えた

支援内容
◆	臨床心理士・リハスタッフ・栄養士・薬剤師を含めた多職種カンファレンスを実施し、
本人の安楽死を望むような発言は否定せずに傾聴し、「どうしてそのように死にたい
と思うのか、そこにつながる本人の辛さや気持ちに寄り添う」方針とした
◆週単位のタイミングで、医師から本人・妻に「おうちでお看取りされる気持ちはあり
ますか？」と再度確認

支援の結果
◆本人から自宅に帰りたいとの言葉はなく、妻も入院継続を希望。病院で看取り

「緩和ケア病棟は最期まで過ごす場所」と思われがちです。
症状緩和を第一に、コントロールが付けば、希望する療養場
所で過ごすための援助を行います。その際に、具合が悪くなっ
た時の再入院先の確保は大きな安心材料となることでしょう。
本人の状態だけでなく介護する家族側の心配ごとにも寄り添

い、両者にとっての最善を考えたチームの協力体制がこの事
例のポイントだと考えます。看取りの場所がどこであっても、
その人を含む周囲の人と、その時に合った最善を一緒に考え
てくれるスタッフは頼もしい存在ですね。

事例 5
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事 例 経 過

治 

療 

期

終 

末 

期

看
取
り
期 亡くなる１週間ほど前

予後週単位

・患者本人の病気だけでなく、本人を取り巻く家族全体をみて支援を組み立てる
・本人の “ 在宅で過ごしたい思い ” と、“ 妻に対する思い ” を汲み、本人と主介護者である妻の２人が

在宅生活で疲れ切ってしまわないよう、２人にとっての最善に向けて支援する

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

5 月中旬
経過をみるために、
2回目の入院

在宅療養（約３週間）

散歩や農業の
引継ぎに
精を出す

・妻と面談し、今後の方針につ
いて選択肢を提示

・本人の「母ちゃんが良いんな
ら、その方が良いだろう」と
の意向を確認

支援

・訪問看護が散歩の付き添い、服薬
管理など実施

・当初は在宅で過ごす予定だったが、
不眠傾向などから再入院を決定

支援

6 月中旬～
状態安定
妻のレスパイト
目的の入退院を
４回繰り返す

9 月下旬
6 回目の入院時に、
状態悪化
看取り期に移行

・入院時に多職種カンファレンス
を実施し、支援の方向性を確認

・妻の不安な気持ちに寄り添い、
「 い つで も電 話してください、

入院を早めることもできますよ」
と声掛け

支援

81歳春
緩和ケア病棟に転院・入院
倦怠感、ご飯が食べられない

支援

・医師から具体的な看取りの話
を妻に行う

・臨床心理士も交えた多職種カ
ンファレンスで、気持ちを否
定せず、寄り添う方針とした

支援
・ 医 師 から、 在

宅 看 取りの 意
向を再度確認

痛みはとって
ほしい

家族：家では全く面倒を
みられない。病院が安心
だから入院させてほしい

退院調整
予後が改善し、
自宅で過ごせ
る状態に

田畑が気になる。
できれば自宅で過
ごしたいが、妻の
思いも尊重したい

田畑が見れて安心。
来年の田んぼは、
こうしてほしい

病院は安心だが、
田植えが気にな
るから家にも帰
りたい

自宅で農業の引
継ぎもできた
甲子園を TV観
戦できた

早く終わらせた
い、息子に電話し
て終わりにしたい

病院が安心（自宅
に戻る意向なし）

妻：便秘したらどうし
よう、下痢したらどう
しよう、夜中に痛く
なったらどうしよう。
自宅介護は不安

妻：突然の体調
変化が心配。ま
た入院させてく
れるのかしら

妻：家でも過ごさ
せてあげたいが自
宅介護は２週間が

限界

妻：病院は安心
在宅も 2週間程度
なら慣れてきた

妻：そんなこと
言わないで

妻：病院で最期
までいることが

安心

支援

・妻、息子を交え退院前カン
ファレンス（病棟スタッフ、
訪問看護師）を実施

・妻の自宅介護に関する心配
の表出を支援

・服薬管理、排便調整につい
て支援を行う方向で調整⇒訪問看護を導入し、自宅退院

⇒入院時・在宅時も安心して良い夫婦関係で過ごせた

⇒本人は充分に生きたという印
象で、　悲観的な様子はない

⇒本人も家族も病院での最期を希望

⇒家族会議の結果、 　次の入院日を
決めて退院する方針にまとまる

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所 本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

本人や家族の意向は回診時
や入退院調整時に把握。電
子カルテのほか、入院時に
多職種カンファレンスを実施
してチーム内で方針を確認

人生会議

・入院中にステロイド薬を変更して食欲が戻り、点滴不要に

・在宅での過ごし方に慣れ、訪問看護は利用終了

入
院

入
院

在
宅
療
養

◆緩和ケアへ
移行

◆入院①
　（約 40 日間）

◆入院②
　（約 20 日間）

◆入院⑥
　（約 20 日間）

◆入院③
　（約 20 日間）

◆入院④
　（約 20 日間）

◆入院⑤
　（約 20 日間）

◆前立腺がん
◆骨転移

◆医療用麻薬
服用忘れ

◆下剤多飲
◆眠剤の服用

忘れ
◆排便不調

◆病状進行
◆トイレへ

自力で行け
なくなる

◆緩和ケア病棟
で永眠
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本人の “ 妻・孫と 3 人で自宅で過ごしたい ”
という意向をかなえるために、家族の関わり合い方をサポート　　

【家族３人で過ごし続けるための在宅介護の実現・継続支援】

【本人】最期まで妻と孫と３人で自宅で暮らし続けたい。延命
治療はしたくない

【 妻 】本人とは以前から「延命は嫌だね」と話をしていた。
最期は救急車を呼ぶことになるかもしれないけど、で
きるだけ孫と過ごさせてあげたい

【 孫 】おじいちゃんにとって、家で過ごすことが一番楽しい
と思う。将来は看護師になりたい

ヘルパーは利用せず、デイサービスやレスパイト入院などを
活用して主介護者である妻の負担軽減を図った。小学生の孫
も積極的に手伝い、在宅生活を継続する上での要になってい
た。本人・妻・孫の関係は良好

本人・家族の意向

本人の人柄など

家族の介護力

振り返ってみて重要だった場面

同居、がん

居住地域 / 性 / 享年 北陸 / 男性 / 78 歳
主な疾患 脳腫瘍、右上葉肺がん
死因 右上葉肺がん
家族構成 同居（妻・小学生の孫）、息子２人が遠居
主な介護者 妻
在宅療養期間 約 1 年 5 か月
主なチームメンバー 病院入院主治医、病院訪問診療担当医、

MSW、病院看護師（地域医療連携室）、
ケアマネジャー、訪問看護師、訪問リハ
ビリ、デイサービス

一家の大黒柱。同居している孫をかわいがり、健やかに育つこと
を強く願っていた。活動的で、定年後は公民館館長や交通安全
指導員を務めるなど、地域活動にも精力的に関わり、お見舞い
に訪れる人も多かった。礼儀正しく、感謝の言葉を忘れない人
だった

状態
◆予後3か月と余命告知があり、緩和ケア目的で転
院。急性期は脱し、リハビリに取り組む

本人や家族の意向
◆本人：家に帰りたい。家に帰れないならリハビリを
頑張る意味がない
◆妻：家で看るのは無理、自信がない。夫とどう接
して良いかも分からない

状態
◆喀痰量増加、呼吸苦で救急搬送。頻回な吸痰が
必要で、去痰困難。窒息の可能性や家族の状態
をみて、在宅での痰のスムーズな除去のためにト
ラヘルパー留置を入院時の担当医が提案

本人の意向
◆本人：（発語が難しいため指を３本立てて）「３人で、
３人で」と家で妻・孫と3人で暮らしたいとかすれ
た声で訴えた

状態
◆看取りを視野に入れた自宅退院
本人や家族の意向
◆本人：吸痰など、どのような療養生活になるのか
恐怖心があった
◆妻：吸引には拒否的なものの、「お父さんは、家
に帰ると聞いて見違えるくらい良い表情になって良
かった」と前向きだった

① 在宅療養に対する主介護者の漠然とした不安を解消

② 本来の意向を踏まえ、本人にとっての最善を検討

③ 自宅で穏やかに過ごせるよう、“ 家族３人” を丸ごと支援

支援内容
◆MSWが中心となって妻と面談を重ねる。当初、妻には在宅療養の意向がなかっ
たが、漠然とした不安感に起因するものでサポートがあれば自宅も可能と判断。１
つ１つの不安に対し、具体的な支援内容を提案した
◆孫の「じいちゃんと暮らしたい。自宅近くを散歩できるよう、車椅子を押してあげる」
という言葉、本人の孫と暮らしたいという思いを尊重できるよう、訪問診療や介護
保険などのサービス内容、予後などを丁寧に説明

支援の結果
◆妻は「家に連れて帰る。できるかどうか分からないが、やってみる」と、半年ぶり
の自宅への退院となった

支援内容
◆本人は家に帰りたい一心でトラヘルパー留置を受け入れたものの、延命措置を希望
していなかったこれまでの経過を踏まえ、訪問診療主治医・地域医療連携室スタッ
フが本人・妻に「喉に穴を開けなくても家に帰れるよ」と意向を再確認
◆本人の病室で本人・妻に、在宅担当医、退院支援担当者から、トラヘルパー留置
をしないリスクも説明のうえ、再検討した

支援の結果
◆本人（筆談）は「３人で暮らしたい。穴あけない」、妻は「最期まで家で看てあげたい。
夜に痰が詰まって息が止まったとしてもそれはそれで仕方ない」と意思を伝える
◆トラヘルパーは留置せず、自宅での看取り方針となった

支援内容
◆	本人に対して、吸痰の必要性を納得できるようにしっかりと説明
◆妻が退院前から不安に感じていた吸引指導は、孫と一緒に簡単なことから始める
ことで、抵抗感を和らげた

支援の結果
◆妻は、吸引がうまくできるようになった。最後は訪問看護師が吸痰してもサチュレー
ションが上がらず、妻から「もうこれで大丈夫、もういいよ」と納得して受け入れる
発言もあった
◆３人で甲子園のテレビ観戦をするなど、自宅で日常生活を送ることができた

事例 6
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事 例 経 過

治 

療 

期

終 

末 

期

看
取
り
期

退院から約１か月間
自宅退院
誤嚥のリスクも踏まえたうえで
大好きなコーヒーを飲む

・孫の存在が本人・主介護者にとって非常に大きいことをケアチームも理解しており、家族 3 人が自
宅で生活を送れることを軸に、サービスを組み立てる

・本人が孫の存在を気にかけ、“ 自宅で 3 人で暮らすこと ” を強く願っていた。その実現のため、妻
の不安をサポートし、また、孫もチームの一員として参画してもらう体制とする。看取り期には、
訪問診療担当医が孫に病状や今後のことをきちんと説明する

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

77 歳春～
78 歳夏
徐々に身体機能
が低下
体の衰えに対する
受容が不十分

・介護負担減、入浴、食事等を考え、デイサー
ビスを利用。本人も利用を喜ぶ

・ケアマネジャーが妻の介護負担増を感じ、ケ
アチームで検討。レスパイト入院を手配

・本人が生きがいにしていた地域活動が表彰さ
れることになり、本人が出席できるようにケ
アマネジャーが車椅子を手配。本人・妻とも
に喜んでいた

支援

最後の入院
呼吸苦増悪、頻回な吸痰

＜10日後＞
吸痰でも去痰が
困難に

・主治医より妻に、自然の経過と
して今後も現状維持よりも良く
なることはなく、急変の可能性
も高いことを説明し、延命処
置の意向を確認

・予後が月単位ないし半年程度
の可能性があると説明

支援

77 歳冬
余命３か月の告知、
緩和ケア目的で
自宅近くの病院
に転院

支援

・訪問診療主治医、地域医療連
携室スタッフがこれまでの在
宅の経過を踏まえ、再度、家
族と本人に意向を確認

・あわせて、痰が詰まり、窒息
死する可能性も説明

思い通り動けずイラ
イラした様子。怒鳴
ることもあった

（筆談）家に帰りた
い。3人で暮らし
たい。穴あけない　
このまま帰る

（妻に迷惑になる
から）もういい

妻の介護負担が増え、
疲れた様子。家の中
の雰囲気がやや険悪

になる

妻：喉に穴を開けるの
は怖い、管なんて入れ
られない。最期まで家
でみてあげたい

妻：本人は延命処置を
希望しなかった。これまで
先生に自宅に来てもらえて
楽だったし、孫と話すと嬉
しそうだから、最期まで自
宅で看てあげたい

妻：（吸痰しても楽に
ならないのをみて）
もうこれで大丈夫、
もういいよ

妻：最期までしっ
かり家で看取ろう

と思う

⇒当初はサービスの介入に拒否的だったが、介護負担の軽減や
本人の生きがいを大切にすることで、在宅生活の継続を図る

⇒孫の存在も後押しし、妻が「家に連れて帰る」と自宅療養を決断

⇒当初、妻は入院を考えていたが、家族と過ごす時間を
大切にする本人の意向を尊重し、自宅看取りの方針に

⇒穴は開けずに、自宅看取りの方針
⇒訪問看護を導入

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所 本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

入退院時のカンファレンスで
本人・家族の意向を確認・共
有した。チーム内の情報共有
は主に電話で行った

人生会議

・窒息の可能性などから、入院時の主治医が自宅退院に向けた説明のなかで
トラヘルパー留置を提案。本人は、自宅に帰りたい一心で同意

・妻は、これまでと違う夫とどう
接して良いのか分からず、漠
然とした不安を抱えていた

・MSW は、妻との面談を重ね、
明確に自宅介護を拒否してい
るわけではないと判断し、漠
然とした不安に対し１つずつ
具体的な支援内容を提案

支援足がもう少し動
くようになった
ら家に帰りたい

妻：家に帰っても面
倒をみる自信がない
…でも帰らないと後悔
するかもしれない

支援

・退院前カンファレンスで、急変時は救
急車ではなく訪看に連絡するよう妻に
確認

・訪問診療担当医から、孫にも本人の
病状と今後のこと、関わり方を説明

・本人が納得できるよう、吸痰の必要性
をしっかりと説明

・妻が不安に感じていた吸引指導は、
孫とともに機械に触り、洗浄するとこ
ろから始めることで抵抗感を和らげた⇒家族の覚悟は揺らがず、

自宅で最期を迎えた

病
院

◆入院

◆転院 （緩和医
療目的）

◆在宅療養開始

◆入退院を繰り
返す（救急搬
送あり）

◆自宅退院

◆食事量低下

◆お粥を自力
で食べる

◆脳腫瘍

◆肺がん
◆化学療法、

放射線療法

◆病状は比較
的安定

◆徐々に身体
機能が低下

◆喀痰量増加
◆呼吸苦

◆自宅で永眠

在
宅
療
養

◆入院
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―ご本人は、どのような方でしたか？
【 妻 】お人好しな人で、定年後は公民館館長や消防団など地域のために尽くしていました。退院した時には、公民館の人がお

花を持ってお見舞いに来てくれたり、よく友人・知人が訪ねてきてくれましたね。その時の笑顔の写真を遺影に使って
います。

【 孫 】どんな時も笑顔で、私と妹をとても可愛がってくれたよ。好きなお菓子を買ってくれたり、保育所から帰るときもちょっ
とだけドライブしたり、色々なところに遊びに連れて行ってくれたり、季節ごとに思い出がたくさんある。

【 妻 】痛いとか弱音を言うことも全くなくて、いつも笑顔でした。お見舞いに来る人みんなに、「孫のことを頼む」と言ってね。
本当に孫のことを可愛がっていて、生きがいになっていました。入院中も、この子がお見舞いに来るととても嬉しそうで、
食欲がなくても一緒にゼリーを食べたりしてね。

―ご本人は、最期はどのように過ごしたいと思われていたのでしょうか？
【 妻 】私も体の調子が良くなくて、以前、病院の書類を記入する中で延命治療の希望について聞かれたときに、「私は、延命

治療はイヤだな」と本人に言ったら、「俺もだな」と話をしていました。実際に本人が入院したときは、「家に帰りたい」「死
ぬなら家が良い」と言っていましたね。最後の入院のときも「家に帰りたい」と言っていて、喉に穴を開けるかどうか
聞いたときは、もうあまり話せなかったので読めない字で「（穴を開けるのは）イヤだ」と思いを伝えてきました。

【 妻 】正直、私一人では介護も大変だから、施設に入ってもらおうと思っていたんです。でも、孫がいてくれたから、孫の「車
椅子を押して、家の近くを散歩させてあげる」という言葉を聞いたから、自宅で一緒に過ごさせてあげたいと思えました。
在宅療養を続ける中で何回か救急搬送もされたんですが、孫がいつも一緒に乗ってそばにいてくれて。私一人だと無理
だったと思うのですが、本当にこの子に支えられて、ここまで気丈にいられたと思います。

―ご家族で介護をされていましたが、大変なことはありましたか？
【 妻 】おむつ交換など、分からないことは訪問看護師さんやケアマネジャーさんに相談ができました。最後の入院から帰った

後は痰を吸引したり、酸素の管を鼻に入れたりしていたけど、本人はあまり苦しまなかったので、それほど大変ではな
かったです。訪問診療をしてくださる先生も、一緒に来て下さる看護師さんにも、本当にお世話になって、信頼できる
人たちばかりでした。振り返ってみると大変なことは多くなかったかなと思います。

―自宅で最期まで過ごされて、良かったなと思うことはありますか？
【 妻 】本人は、「あれをしたい」「これをしたい」と具体的に希望を口に出すことはなかったんです。でも、コーヒーが好きだっ

たので、亡くなる数日前にもコーヒーを飲ませてもらえて、良かったなと思っています。
【 孫 】自宅に戻って、私たちと同じいつもの生活を送りたかったんじゃないかな。病院も楽しいと思うけど、家の方がもっと

楽しい。じいちゃんが指を３本立てて「３人で一緒に暮らす」って伝えてくれて、じいちゃんが死んでもまだまだ一緒
に暮らしていくんだって思えたよ。

【 妻 】亡くなって１年半ほど経ちますが、まだ今は寂しい気持ちです。でも、大変なこともあったけど、家に連れて帰ってき
て良かったと思っています。

ご本人と過ごした最期の日々の振り返り

ご家族の思い

検討委員からのコメント

発症時～看取り期まで一貫していた本人の意向とは裏腹
に、在宅介護の不安から妻の気持ちは揺れています。そ
れが、MSW・在宅ケアチームのサポート等を通して、「最
期まで家で看てあげたい」という思いに変わり、徐々に
その気持ちが強固なものへと変化しています。本人の意
向を軸にしながら家族の思いも丁寧に汲み取り、療養者

とその家族にとって最善の方策を多職種で一緒に考える
ことが、療養者が “ その人らしく最期まで生きる ” こと、
家族にとっては大事な人を亡くすという喪失体験の中で
あっても「精一杯のことができた」という自信を後押し
することに繋がります。
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コ
ラ
ム

２. 患者参加の重要性
患者参加とは、医療や介護を受ける際に受け身ではなく、質問し自ら治療選択において意思決定をし、医療

ケア提供者とのコミュニケーションを活発に行うことで、積極的に医療ケア提供者と交流しようとする意識を持
つことです。自身の治療ケアチームに参加している患者は、自分自身から様々な問題提起をする立場にいるた
め ACP が進めやすい場合もあります。

もっと簡単に参加できることから考えてみます。少子化、高齢化などからくる孤立や健康問題は、すでに地
方では社会課題となっています。そのような地域での取組として、元気なうちからの予防介護セミナーや市民
講座、まちづくりの一環とした交流イベントなどが行なわれています。ACP や終活をテーマにすることも増えて
います。そのような場に気軽に参加し、日頃から自治体や地域の医療介護従事者と住民が語り合えることが日
本人に合った ACP への理解を深める一歩となるのではないでしょうか。

～日本の文化・風土と ACP ～

１. その人のゴールを知り、対話を重ねること
「おまかせ医療、おまかせ介護からわたしが決める時代へ」と変化し、ACP の取組が様々なところで行なわ

れています。しかしまだ医療の現場で「説明を聞いても私は素人だから先生におまかせしますよ」という声を聞
くことがあります。日本人は、遠慮深く、周囲の人の負担にならないことを大切に考えると言われます。医療ケ
ア提供者は、必要な情報を説明し、何が最善かを一緒に考えています。

医療が、生きていくための手段であるならば、目的の正体を知らなければなりません。目的＝描いているゴー
ルが違えば、当然とるべき手段も異なるはずです。その人にとって適正、適切な医療を行うためには、その人
が持つ理想のゴールがどのようなものであるかを把握しなければならないのです。

ACP のためには医療ケア従事者と患者・家族の対話が前提となります。医療者の対話技術を高めることが大
切ですが、平均在院日数は短縮されている現在、医療従事者と短い期間しか関わらない場合は、心の深層ま
で語れない場合もあります。

「ときどき入院、ほぼ在宅」とも言われますが、そのときの病状や環
境により療養場所が変わります。診療情報提供書や看護サマリーにプラ
スして、それぞれの療養場所で積み重ねた対話の成果（ACP）を引き継
げるように、引き継ぐ側も受ける側もその患者・家族の物語に関心を寄
せることが大切だと考えます。

茨城県医師会 理事　鈴木 邦彦
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本人の “ 家族と過ごしたい ” という意向を汲み取り、
うつ病を患う主介護者の状態に配慮しながら支援する　　

【静かに穏やかな最期を迎えるための最低限の支援】

【本人】できるだけ自宅で、妻と娘の様子を見ながら過ごした
い。入院したくない。注射はいや。できるだけ自分の
ことは自分でしたい。家族に負担や迷惑をかけたくな
いが、娘に介護してもらえるのは安心

【娘たち】本人は入退院を繰り返してきたため、できるだけ自
宅で穏やかに苦痛なく過ごしてほしい。できるだけ
夫婦で自分たちのペースで過ごせるようにさせてあ
げたい

寡黙で穏やかな人。あまり多くを語らないため、診察時などは娘
たちが代弁することが多かった。お風呂が好き

妻は認知症、主介護者の娘はうつ病を患っている。本人が静
かに過ごすことを好んでいたこともあり、主介護者の娘は、多
くの人が家に何度も出入りすることに抵抗感があった。両親
の介護を頑張りたいという思いも強く、必要最小限の医療・
ケアの関わりを希望

本人・家族の意向

本人の人柄など

家族の介護力

状態
◆ストーマ造設。入退院を繰り返す
本人や家族の意向
◆本人：できるだけ自宅で、妻や娘と過ごしたい
◆主介護者（娘）：自分ができることは頑張りたい。
穏やかに過ごすためには、医療・ケアサービスは
必要最低限で良い

状態
◆家族との関係はケアマネジャーが窓口となること
が多かったが、家族経由では病状や寡黙な本人
のちょっとした希望などの把握が難しかった

地域内の連携
◆医療介護連携の勉強会等があり、普段から顔の
見える関係・相談し合える関係ができていた

状態
◆発熱のたびに入退院を繰り返す
本人の意向など
◆本人：自宅で妻や娘と過ごしたい
◆チームとして、娘は本人の状態悪化を理解できて
いるものの最期について直接的に話すことは受け
入れ難いと判断。訪問看護などを導入した方が医
療・ケア面では良いが、本人・家族の静かに穏や
かに過ごしたいという価値観を受け止めた

①困ったときに SOS を発信してもらうための信頼関係づくり 

② 医療情報と本人・家族を取り巻く生活情報をチーム内で共有・活用

③ 本人・家族の価値観を受け入れ、サービス導入のタイミングを待つ

支援内容
◆ケアマネジャーが入院のたびに、本人と家族の状況・気がかりなことを確認
◆ストーマ交換をしやすくするためトイレを改修（福祉用具）
◆ストーマの扱い方等、医療面の困りごとにクリニック看護師が対応
支援の結果
◆主介護者の気がかりを各専門職が一緒に考えることで、主介護者にサービス利用
による安心感を持ってもらえた。看取りに関わるサービス提供側との関わりの土台
となったり、気がかりなことがあるとケアマネジャーに相談が入るようになる

取組内容
◆	ケアマネジャーや福祉用具担当がスムーズに動けるように、クリニック看護師が中
心となって医療情報・予後を事前にチーム内で共有

連携の結果
◆ケアマネジャーを通し、寡黙な本人のちょっとした希望（楽な姿勢など）を家族に
も伝えることで、家族ケアの質が向上した
◆家族側のサービスに対する希望・嫌なことをケアマネジャーから医療側に伝えるこ
とで、サービスが中断されることなく継続できた

支援内容
◆	チームとして、本人・家族の自宅での看取り（自宅で最期まで過ごしたい）の意向
を汲み取り、SOSが出されれば、いつでもサービス導入ができるよう環境を整える。
クリニックと同法人の訪問看護とは、サービス導入前から定期的に情報共有を図る
◆	ケアマネジャーが主介護者と連絡を取り合い、揺れ動く家族の気持ちを聞き取りな
がら、介入頻度・訪問のタイミングを見計らう

支援の結果
◆外来通院から１年後、食事量が低下し、主介護者がサービスを必要としたタイミン
グですぐに介入できた

振り返ってみて重要だった場面

同居、がん

居住地域 / 性 / 享年 関西 / 男性 / 93 歳
主な疾患 膀胱がん、肺がん、 慢性呼吸不全、

認知症（軽度）
死因 肺がん
家族構成 同居（妻、娘の 3 人暮らし）、 　　　　　

ほか娘が近居
主な介護者 娘（うつ病）
在宅療養期間 約３週間
主なチームメンバー 在宅医、クリニック看護師、訪問看護師、

ケアマネジャー、福祉用具担当者

検討委員
からの

コメント

事例 7

本人のみならず、うつ病を患う主介護者の意向やペースに合
わせ、働きかけも最小限に、でもまずは SOS を出してもらい
やすい信頼関係づくりから始まり、出されたら直ちにサービ
ス導入できるような準備も、チーム内で情報共有しながら事
前に進められていた点に注目しました。関わるチーム全体で、

「受け止める」「見計らう」「待つ」といったケアの姿勢が徹底
されていたのは、本人の「妻や娘が大事」という意思を深く
受け止め、主介護者にも細かく丁寧に配慮したからでしょう。
ケアマネジャーが中心的な役割を果たし、チームの連携も素
晴らしいです。
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事 例 経 過

治 

療 

期

終 

末 

期

看
取
り
期

在宅療養から約３週間
永眠

息を引き取った後、診療所に
連絡する前に、お風呂好きだ
った本人のために家族だけで
お風呂に入れてあげ、穏やか
な最期を迎える

・本人があまり多くを語る人ではなく、娘たちが代弁することが多かったが、必ず診察時には本人に気
がかりや意向を尋ね、短い言葉でも本人の意向を家族とともに共有するようにした

・妻や娘を心配し、自宅で家族とともに過ごしたいと願う本人、取り巻く家族の微妙な気持ちの揺れに
寄り添いながら、「どこで死にたいか」ではなく、「どこでどう過ごすことが一番安心か」を確認し、
空気をみながら、粘り強く医療・ケアサービスの介入のタイミングを見計らう

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

93 歳
徐々に食べられなくなる、
主介護者の不安が強くなる

入院先で緩和ケアになると
説明を受ける

・ケアマネジャーからサービスを導入で
きるタイミングになったとの情報が入
り、その日のうちに訪問看護が契約の
ため訪問

支援

娘：食べられなくなっ
てきた。助けてほしい

娘：治療ではなく、
緩和ケアに移行す
るのか・・・

在宅療養から約 10 日後
クリニックで、
家族に対して
看取りの説明

・１時間かけて、クリニック看護師から「これから
の過ごし方」パンフレットを用いて今後起こりう
ることを説明

・穏やかに過ごすためのサービスの提案

支援

80 代半ば～ 90 代前半
尿路ストーマを造設。
徐々に遠い病院へ
の通院が困難に 支援

・住宅改修につながる

・ケアマネジャーが、入院の
際に本人・家族の状況を把
握し、主介護者の困りごと
を必要な医療・介護資源に
つなぐ

支援 ・在宅療養を見越し、自宅近
くのクリニックにつなぐ

（入院のたび）
妻や娘が大事。で
きるだけ長く、自
宅で過ごしたい

娘：父は自宅が
良いと言っている。
できるところまで
私も頑張る

◆がん拠点病院
に通院

◆介護保険サー
ビス導入

◆膀胱がん

◆時々入院

◆自宅近くの
病院に通院

◆食事量低下

◆発熱のため
入院

◆治療中止で
翌日退院

◆在宅療養開始

◆自宅で息を
引き取る

◆死亡診断

92 歳
自宅療養と
入退院の
繰り返し

入退院を繰り返す
のは避けたい。娘
に介護をしてもら
うのが安心

娘：沢山の人が自宅に来
たり、誰かが毎日来るの
は苦手。今、お父さんに
何がしてあげられるか。
本人を前にして最期のこ
とは話し合いたくない

入院を嫌がっていたの
で、自宅で静かに看取
れて良かった。ベッド
から、家の庭を見せて
あげられて良かった

支援

・在宅医から在宅療養の説明
と本人・家族の意向を聴取

・人生の最終段階について、
本人と主介護者の娘が直接
話せる状況ではないため、
チームで本人・家族の意向
を汲み取り、共有・確認

・訪問頻度・タイミングをチー
ム内で調整し、寄り添う

娘：静かに穏や
かに最期を過ご
させたい

⇒本人の “ 家族と自宅で過ごしたい ”
という意向に沿って、主介護者の娘
が在宅介護を続けられるように配慮

⇒チームとしては、本人・家族の意向を
汲み取り、在宅看取りの方針を持ち、
サービス導入のタイミングを待つ

⇒静かに穏やかに過ごせるよう、必要最低限の医療・
介護サービスを本人・家族のペースに合わせて組み
立てる。訪問看護も毎日ではなく、臨時で訪問

⇒訪問看護、福祉用具など在宅療養、
看取りに向けたサービス導入

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所 本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

家族の事情から本人・家族を
交えた形での実施はなし。従
事者は電話等での日々の情報
共有のほか、同行訪問を増や
す、利用者宅に置いたノートを
活用するなど、密に情報を共
有。日頃から連携しているた
め、改めて一堂に会するので
はなく、地域の勉強会で顔を
合わせる機会などを活用

人生会議

：チーム内で情報連携

１
年
間

３
週
間
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本人の「最期まで家族といっぱい話したい」
という望みを、家族に寄り添って支援　　

【言葉だけに捉われず、本人にとっての最善に沿って選択肢を提示し、支える】

【本人】夫は家業が忙しいため病院の方が良いかもしれない
が、家族と一緒に自宅でいろいろと話をしながら最
期を過ごしたい

【 夫 】本人が動ける状態ならなんとか家で看たいが、家業
や母のこともあり、悪くなったら病院が良いだろう

【長女】できるだけ苦しまずに過ごして欲しい。介護休暇を取 
って、本人の希望に沿って自宅療養を支えたい

長女は地元病院に勤める助産師で、本人の妹も医療職。夫の
み医療職ではなく、妻の介護にどう関われば良いのか分から
ず、もどかしさを感じていた。夫は家業（農家）が非常に多忙で、
娘が介護休暇を取得する最期の約２か月間以外は日中独居で
あった

本人・家族の意向

本人の人柄など

家族の介護力

振り返ってみて重要だった場面

同居、がん

居住地域 / 性 / 享年 中国・四国（過疎地）/ 女性 / 54 歳
主な疾患 胃がん
死因 胃がん
家族構成 同居（夫）、長女・次男夫婦・義母（軽

度認知症）が近居
主な介護者 長女
在宅療養期間 約５か月
主なチームメンバー 在宅医、訪問看護師、 ケアマネジャー、

訪問入浴

検討委員
からの

コメント

話し好きで甘いものを食べることが大好き。地元の病院に勤めて
いた元看護師で、自身の父親を同じく胃がんで病院で亡くしてい
た。夫の家業（農家）が忙しいこともあり、入院を考えていた

状態
◆腹水、胸水がたまり、食事量が低下
本人の意向
◆本人：自分が看護師だったこと、父親が胃がんで
亡くなっていることから、状態が悪くなれば入院し、
点滴を受けて病院で最期を迎えるイメージを持っ
ていた。IVHポートを作るために紹介状をもらお
うとしていた

状態
◆夫は家業が忙しく、本人は日中独居だった
本人や家族の意向
◆本人：看護師に来てもらいたい
◆夫：妻の介護にどう関わって良いか分からない。
何を食べられるか分からないから食べ物をいっぱ
い買ってきても、妻はあまり食べない、もどかしい

状態
◆胃がんによる下血があり、輸血を受けて2～3日
入院。皮膚転移もあらわれた

本人や家族の意向
◆本人・長女：退院時カンファレンス時に、出血が
多い場合の輸血について悩む
◆長女：介護休暇を取得したから、ずっとそばにい
てあげられる。最期は苦しまないでほしい

① 本人の最善を考え、在宅療養という選択肢を提示 

② アロママッサージや頻繁な訪問を通して、本人・家族との関係を徐々に強化

③ 大量下血をきっかけに、最期の過ごし方を話し合う

支援内容
◆本人の意向が本当に本人にとって最善なのか、本人と長女に「病院では最期まで点
滴をして絶食状態で亡くなる患者を看てきたと思うが、点滴をせずに自宅療養する
選択肢もある」と確認。あわせて、点滴によって腹水・胸水がたまって食べられな
くなること、吸引が必要になって自宅での時間が少なくなる可能性があることを説明
◆看取りパンフレットを渡し、最期のイメージも持って家族で話し合うよう提案
支援の結果
◆ IVHポートは作らず、点滴しないことを選択。腹水が減って食欲が回復、好きなも
のが食べられるようになった
◆PCAやステロイド剤の投与を開始し、顔色が良くなった

支援内容
◆ケアマネジャーを通して本人からマッサージの希望があり、訪問看護師が足や肩な
どにアロママッサージを施した
◆地元の弁当屋の宅配サービスを手配し、夫の介護負担を軽減
支援の結果
◆本人がリラックスした状態で雑談から病気の話まででき、関係が良好になった
◆夫が徐々に慣れ、看護師に質問したり、妻にマッサージをするようになった

支援内容
◆	退院時カンファから数日後に、医師から本人と娘に対して「輸血をしても苦しい時
間が続くなら、輸血をしないで在宅で自然に暮らす方法もある」と選択肢を示す
◆	これから気持ちが変わっても良いので、しんどくても長寿を目指すのか、自然に任
せて天寿を全うするのか、考えてみるよう提案

支援の結果
◆家族で、自然で苦しまない在宅での看取りを選択し、今後は苦しまず楽に過ごせる
ことを優先することにした

事例 8

本ケースでは、父親が同じ疾患で亡くなっていること、元看
護師であるため、最期のイメージはできているだろうと思って
いたが、家族やチームメンバーで話し合うことにより、病院
で最期を迎えるのではなく自宅で過ごす方針に変更となって
います。このことから、節目節目での自宅での療養（看取り）
のイメージができるように話し合い、それを言語化すること
の重要性を感じます。自宅療養後も、家族に迷惑をかけたく

ないと本人の気持ちの揺れがあり、また家業で多忙な上にど
う関わってよいのか分からない夫に対し、チームメンバーが
支援することによって家族の関係が強化され、本人・夫・娘と
もに納得した最期を迎えることができました。利用者宅にお
いたノートや電話、ミーティングなどで情報共有する方法は、
他のケースでも参考になるでしょう。
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事 例 経 過

治 

療 

期

終 

末 

期

看
取
り
期

方針確認から約 3 週間後
方針が揺らぐことなく
自宅で永眠

・本人は病院の元看護師、娘は病院助産師で医療知識はあるものの、在宅医療や自宅での看取りのイ
メージがなかったため、本人が最期までどう生きることが最善かを考えられるよう、多様な選択肢
を提示する

・家業で多忙な夫の関わり、介護休暇を取得する長女の家族介護力を見極め、療養場所を想定する

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

在宅療養開始から
約１か月
状態安定

・ケアマネジャーを通し、簡単
なマッサージの希望が入る

・おしゃべり好きな本人のため
に、雑談をしながらアロママッ
サージを訪問看護師が開始

支援

在宅療養開始から
約３か月
下血
入院して輸血を受ける
この頃、娘が介護休暇
を取得

退院から約２週間後
本人・家族の気持ちに寄り添った
疼痛管理

・退院カンファレンスで、本人
と介護休暇をとっていた娘が、
大量出血時の輸血について悩
んでいた

・2-3 日後に在宅医から、気持
ちが変わっても良いことを前提
に、今後のことを考えていける
よう「病院で輸血すること」「自
宅で自然に看取ること」につ
いて選択肢を提示

支援

54 歳冬
食事量低下、
腹水・胸水
がたまる

支援

・本人の家族と話したいという意
向に沿って、PCA を中止して
貼付剤や舌下錠で痛みを抑え
つつ、話ができるように調整

・長女とのドアノブトークで、予
後 1 か月ないことを伝え、「自
宅で看取ること」が家族の方
針であることを確認

日中は独りだから、
不安。最期は病院の
方が家族にも迷惑を
かけないだろう

ぼーっとするのが不安。
死ぬことは理解しているが、
分からなくなったまま
死ぬのはイヤ。

家族としっかりした状態で
もっと話したい

大量に出血した
場合、輸血する
べきか悩む

夫：医療職でない自
分は、どう関わって
良いか分からない

長女：痛そうなので、
もっと薬を効かせた方
が良いのではないか

長女：大量出血時
の輸血には悩む

家族：家で看られ
て良かった

⇒最期のイメージを持って、家族と話し合い、
自然な形で自宅で過ごす方針に変更

⇒しんどい状態が続くなら輸血はせず、楽に
することを優先して考えていく方針に

⇒本人・娘ともに、在宅で最期を迎えるイメー
ジも持てた

⇒本人・家族が話し合い、
本人の意向を優先する
ことで家族が納得

⇒自宅で最期を迎える方
針を再確認

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所 本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

チームや家族とは、利用者宅に置い
たノートや電話等で 情 報共 有。ク
リニックでは全職種が集まる朝ミー
ティングを毎日実施し、新規 / 看取
り期などの患者について意向を含め
て状況を確認する

人生会議

・食べられるだけ、水分も摂れるだけにしたところ、腹水・胸水が減り、
好きなものが食べられるようになる

・地域の配食サービスを利用し、夫の負担が軽減

・夫も、マッサージをするなど積極的に関わる

◆在宅療養開始

◆入院
　（2-3 日間）

◆皮膚転移

◆傾眠傾向
◆水分摂取量

が 300ml
程度に

◆胃がん

◆地域の桜
まつりに
妹と車椅
子で外出

◆自宅で息を
引き取る

・主治医は、本人・長女（助産
師）に対して、最期まで闘病
することを考えていないのであ
れば、点滴をせずに自宅で枯
れるように最期を迎える選択肢
もあると説明

・「いつかは誰にでも死が訪れる
が、それまでどう生きるかを考
えてみよう」と、看取りのパン
フレットを手渡し、家族と相談
するよう提案

支援

父も同じ胃がんで
病院での最期だったから、
自分の最期はイメージで
きている。IVHのポート
を作って、病院で最期を

迎えるわ

長女：苦しまな
いで最期を迎え
てほしい
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時々揺れる娘の思いに専門職がそれぞれの立場で寄り添い、
本人が望む穏やかな最期へ　　

【本人の強い意思を軸に、娘の介護力を育てた支援】

【本人】最期は自宅での看取りを希望する。デイに行き続けた
い。もう、思い残すことはない

【 娘 】呼吸機能が悪化して気管内挿管が必要な状態になっ
ても、挿管せず保存的に経過をみたい。致死性不整
脈が起こっても救急救命処置はしたくない

【 婿 】本人が動ける状態ならなんとか家で看たいが、家業
や母のこともあり、悪くなったら病院が良いだろう

医療専門職ではないが、娘は医学的な理解も深く、できるだ
け自分で介護してあげたいと考え、実践していた。在宅療養
期間にも様々なスキルを吸収し、介護力が成長していった。
ただし、下の世話だけはしたくないとの思いが強かった

本人・家族の意向

本人の人柄など

家族の介護力

振り返ってみて重要だった場面

同居、非がん

居住地域 / 性 / 享年 北陸 / 女性 / 95 歳
主な疾患 虚血性心疾患
死因 老衰
家族構成 同居（娘、婿（娘の夫））
主な介護者 娘
在宅療養期間 約８か月
主なチームメンバー 医師、ケアマネジャー、訪問看護

検討委員
からの

コメント

知的で性格もしっかりとした人。無理な延命は望まず、自宅で看
取って欲しいという揺るぎない意思を持っている。週２回のデイ
サービスを心待ちにしていた

状態
◆骨折後のリハビリで、週２回のデイに通っていた。肺
炎による心不全悪化により入院。退院後に、在宅療
養を開始

本人や家族の意向
◆本人：延命治療はいらない。デイに行きながら、家
で最期まで過ごしたい。もう、思い残すことはない
◆娘：苦しくないように、辛くないようにしてあげたい。
できるだけ自分で色 と々してあげたい

状態
◆風邪から心不全悪化を起こして救急搬送、入院
本人や家族の意向
◆本人：家で看取って欲しい。病状が悪くなっても、デ
イには何とかして行きたい。入院したくない
◆娘：目の前で苦しむのを見ているのが辛く、救急車
を呼んでしまった。自宅で看取りのはずだと病院か
ら苦言を呈されてしまった。急変時は、自分ではどう
しようもなく、救急搬送を選んでしまったが、本人に
とって良かったのだろうか

状態
◆ショートステイ利用時に心不全悪化による呼吸困難
を起こし、施設側から病院へ救急搬送

家族の意向
◆娘：これまで本人が辛い思いをしているのを見たくな
いため、病院か自宅かという場所の問題は二の次だっ
た。しかし、もう病院と自宅を行ったり来たりするよ
うな思いをさせたくない。

① 看取りの意思を確認し、在宅療養を開始 

② 本人の苦しむ姿に耐えられず、救急搬送してしまった主介護者の後悔

③ ２度目の救急搬送後、もう病院との行き来をしないと決意

支援内容
◆退院時に、ケアマネジャーから病室で終末期に向けてどうしたいのかを聞いた
◆娘の心身の負担を考えて尿道カテーテルを抜かないことを選択した
◆情報共有は、自宅に置いたノートを用い、娘も尿量など状況を記載して協力。
デイにもノートを持参して食事や体重などを共有した

支援の結果
◆本人の看取りの意思表示を聞けた
◆カテーテルにすることで、いざというときには娘が排泄介助を行う程度で済み、
娘が長く介護でき、本人も家での時間を過ごせることとなった。娘が自分のため
に考えたと本人も納得した

支援内容
◆今一度、病状と今後起こりうることを本人、娘に説明。何かあれば24時間いつ
でも、在宅医、訪問看護師が相談に乗ることができることを説明した
◆状態に応じた在宅での対応方法、病状などを娘と再確認した
支援の結果
◆娘の心配が軽減し、本人も納得
◆病院関係者が、本人や家族に揺らぎがあることをしっかりと理解できていなかっ
たため、娘は病院への抵抗感を持ってしまった

支援内容
◆	入院時や現在の気持ち等を在宅医が退院後にそれぞれゆっくりと聞く機会を
持った
◆状態に応じた在宅での対応方法、病状などを再度娘と確認した
支援の結果
◆「自分がどっしりとすれば自宅で静かに看取れるはず」と娘の覚悟が決まった
◆娘が自分で看られる範囲が広がり、マスク式人工呼吸器（ASV）をつけたり、
様子を見てニトロも使用できた

事例 9

最後まで自宅で過ごしたいという本人の気持ちは理解できて
いても、やはり目の前で苦しんでいる姿をみると、本人の意
思決定を理解していても家族として延命を希望してしまうこと
は当然のことといえます。しかし専門職との連携により、自

宅で穏やかに最後を迎えられたことは、人生会議の素晴らし
さといえるのではないでしょうか。
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事 例 経 過

治 

療 

期

終 

末 

期

看
取
り
期

退院から１か月後
息が浅く、顔色も白くなる

・本人の自宅が良いという意向を頭では理解できても、辛そうな姿に気持ちが追い付かない娘に対し、
多職種が連携して支援する

・医療的には、「この方が良いと思う」という話はしても、説得をしたり、押し付けないようにする
ことで、中立的な立場で選択肢を提示した

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

98 歳 ・排せつに関しては、娘の心身
の負担を考えて尿道カテーテ
ルを抜かないことを選択

・ノートを活用して情報共有（在
宅医、訪看、デイ、ケアマネ、
家族）

支援

在宅療養開始
から４か月後
風邪から心不全の
発作、救急搬送

１回目の搬送から３か月後
ショートステイで、心筋虚血による
心不全・呼吸困難

心不全予兆の早期発見や
困った時に在宅医等に相
談できること、非がんの
予後予測の難しさから緊
急時には救急搬送される
可能性があることを説明

支援

95 歳
大腿骨骨折
で手術

支援

・病院はけっして早期退院を
させようとは考えていない
ことを話し、誤解をとく

・在宅医が、本人・家族の
話をしっかりと聞く機会を
設ける

支援 ・看取りが近づいているとの訪看
からの連絡で在宅医が往診

デイが楽しい。家に
いて、デイに行ける
のなら、カテーテル
も仕方ないわね

人工呼吸器は嫌だけど、
デイに行けるようになるな
ら、頑張ってつけてみる

場所にはこだわらないから、
辛いのはとってほしい。
それで家なら、なお良いわ

苦しむところを見てい
られない（少し様子をみ
たり、先生に指示を仰い
だりする余裕はない）

苦しまなければ
場所は二の次

病院から早く退院しない
と。もう病院との行き来な
ど、辛い思いをさせない。
自宅で静かに看取りたい

救急車を呼んだが、
本人にとって、良
かったのだろうか

明朝まで、先生へ
の連絡は待とうか
と思っていました

⇒本人の明確な「在宅看取り」の意思を確認
　「それなら、在宅医療に切り替えて、お看取りしましょう」

⇒主介護者は、状況によって救急搬送されることを理解。一人で悩まないでよいと納得

⇒主介護者が「自分がどっしりしないと」と覚悟が決まる

⇒本人が望んだ “ 穏やかな最期 ” を主介護者も
落ち着いて自宅で迎えられた

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所 本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

利用者宅に置かれたノートで、
デイを含め情報共有

人生会議

・本人の希望を尊重し、これまでの回数は変更せずにデイに通い続ける
・苦しくなったときも、娘がマスク式人工呼吸器（ASV）をつけるなど対応する

◆救急搬送
　(2 回目 )

◆状態悪化

◆救急搬送
　(1 回目 )

◆状態安定

◆１か月半に
１回程度、
採血

◆自宅で永眠

ケアマネジャーは、本人と以前
から付き合いもあったため、家
族と確認方法を相談のうえ、退
院時に、本人の意向を直接確認

（娘も同席）

支援

家で思い通りに生き
てきた。最期まで自
宅で過ごしたい

苦しまないで安
らかな最期にな
るとよい

・搬送先の病院で、「在宅看取りのはずなのに、な
んで来たの？」と言われてショックを受ける

在
宅
療
養

病
院

◆在宅療養開始

◆虚血性心疾患
　大腿骨骨折手術

◆肺炎・心不全
悪化で入院
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２.「死で終わり」にしない・させない
ある地域の地域包括支援センターで、ACP に絡めて基礎的な研修を行ったことがあります。主任介護支援専

門員ばかりが集まる研修でしたが、みなさんが「死で終わり」と捉えていることに、改めて驚かされました。
でも、みなさんの主張ももっともな話です。本人の死で契約が終了しますから、ご家族ともその人の死で関

係終了となるのは当然です。「死で終わり」感は業務内容からしても強いのでしょう。
しかしながら、家族は「死で終わり」とはなりません。その人が亡くなっても、今度は遺族としての新しい人

生が始まるのです。その人の死ですべてがゼロリセットされ、何事もなかったかのようには生きていけません。
当事者と医療職・介護職との間のギャップは、ここにあるのかもしれません。死の前に関わる専門職は「死

で終わり」として、死にピークを置いているかのように感じることがあります。「悔いのないように」「よい看取り」
などの言葉が強調されすぎている時、特にそのように感じます。

もちろん死は、本人や家族にとっても人生の大きなできごとです。この時のことが、後々まで家族を苦しめる
こともありますし、また一方で、家族の力になることもあります。大きな影響を与えることはたしかです。

しかし、分かっていただきたいのは、よい看取りだけが、遺族のその後の人生を支えるわけではない、とい
うことです。

たとえば、その人の死後には、葬儀社、お墓やお寺などの供養関係者が関わります。お寺などは、むしろ死
の前よりもずっと長きに渡って遺族に関わることができます。生命保険の募集人は、健康な時から本人や家族と
付き合いが始まり、給付金等の支払いで闘病中にも死別後にも家族に関わる機会があります。当事者の周囲に
は、医療職・介護職以外の専門家もいて、死の前後に渡って本人や家族
に支援の手を差し伸べようとしていることも忘れないでいたいものです。

だから大切なのは、その人の価値観や人生の目標を共有しようという
時、医療・ケア分野だけで完結しないこと。お金のことやお墓の相談から、
その人の価値観が明らかになっていくことも少なくないのです。

医療職・介護職以外の人の関わり方（1）
～当事者にとっての ACP の意味～

１. 当事者と専門家との間には溝がある
医療や介護の専門職ではない立場で、本人や家族の話を聞く機会もあり、当事者と専門家との間に生じてい

るように感じられる、ギャップが気になっています。
それは、ACP が、「医療やケアを決定するために」本人の価値観や人生の目標を把握しようとするものなのか、

それとも、「本人の価値観や人生の目標を踏まえて」医療やケアを決定しようというものなのか、どこか曖昧で
あることが理由なのかもしれません。

どちらも「医療やケアを決定する」というところには着地します。しかし、前者と後者では、当事者である本
人や家族にとっては大きく意味が異なることを指摘したいと思います。

前者の場合、当事者にとっては、いくら価値観や人生の目標について話したところで、言うなれば医療やケア
を「決定させられた」と感じるものになるでしょう。自分がそうしたいと望んでいなければ、人生の最終段階を
生きる当事者にとっては、医療やケアを決定すること自体に目的が置かれていることが、つまり自分が中心にい
ないことが、はっきりと分かるからです。しかし後者の場合は、医療やケアは「（自然に）決まった」というニュ
アンスになるでしょう。

人生の最終段階とは、はっきり言えば死に近い段階のことです。その段階の医療・ケアとなれば、当事者にとっ
ては「最期に選択する医療・ケア」という意味であり、いくら考えを変えてもいい、それが当然だと言われても、
その選択や決定は非常にハードルが高いと言わざるを得ません。

死を前にして、何かを決めたり選んだりするのは、かなりの苦痛を伴います。また、日本人の特性や文化的背
景からも、自分で何かを決めるということや、本人の意思が最優先されるのが当然という意識は、まだまだ浸
透していません。

死を前にしているからこそ、ACP は何かを決めたり明らかにしたりすることに焦るのではなく、まずは、「共有
する」ことに意識が向けられていてほしいと思います。

ライフ・ターミナル・ネットワーク 代表　終活ジャーナリスト　金子 稚子
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訪問介護事業所の場合、本人と最も接する機会が多いのは身近な登録ヘルパーになりますが、その多くは
自分の家から直接、利用者宅に訪問するため、なかなか情報共有が難しい面があります。ヘルパーが本人と接
するなかで得られた情報のうち、人生の最終段階における意思決定支援において何が重要な情報で、その情
報を他の専門職にどのように伝えるかということに関しては、今後の課題だと感じています。

介護職のなかには、看取りまで関わるケースがなかなかないため、人ごとのように感じてしまっているところ
もあるのかもしれません。しかし、ACP は看取り期だけのものでは決してありません。最期の時間をどこで、
どのように過ごしてもらうと良いのか、選択肢の多い介護の現場こそ、本人や家族と話し合っておくことが大切
で、これからの生活に対する望み、人生の終わりの場所、延命のこと等、いざというときに判断ができずに困
ることが出てくるはずです。目前はどうしたいと話してくれることはあっても、その先の人生の締めくくり方につ
いては、なかなか話をしにくい面があるかもしれません。ただ、利用者本人が人生をどう終えるかを考えることは、
人生をどう生きるかを考えることにつながり、家族にとっても、どのように介護に取り組んでいきたいか、どこ
までできるのかを考える機会にすることができるでしょう。これからは介護職も積極的に ACP を実践し、多職
種・医療との連携を推進し、利用者がよりよく生きるため、あるいはよりよく生きてもらうために、人生の締め
くくりについて一緒に考えていきたいと思います。

※出典：『人生の最終段階における意思決定支援に関するアンケート調査 結果報告書』（令和元年度 老人保健健康増
進等事業「在宅における看取りの推進に関する調査研究事業」）

～介護職と ACP ～

日本では社会の高齢化に対応するために、平成 12 年（2000 年）４月 1 日から介護保険制度が施行されまし
た。開始から 20 年が経ち、高齢者が在宅生活を継続していくために、なくてはならない制度になっています。

また、現在、日本は世界トップレベルの長寿国であり、2014 年時点の平均寿命は男性 80.5 歳、女性 86.8 歳で、
2060 年には女性の平均寿命は 90 歳を超えると予想されています。このように高齢者として生きる時間が長く
なるなか、内閣府「高齢者の健康に関する意識調査」（平成 24 年）によると、「介護を受けたい場所」（対象：
60 歳以上の男女）として、男性 42.2%・女性 30.2% が「自宅で介護してほしい」、男性 18.3%・女性 19.1％が「介
護老人福祉施設に入所したい」と回答しています。また、「どこで最期を迎えたいか」の問いに対しては、半数
が「自宅」を望んでおり、住み慣れた場所で介護・医療ケアを受けながら、安心して介護生活を送りたいと考
えていることが分かります。

本人が自宅で最期を迎えることを望んだ場合、介護者が不在、あるいは老々介護世帯では難しいことがあ
り、介護職の関わりが多くなります。特別養護老人ホームなどでは、入所の際に ACP に近い聞き取りを行って
いるところもありますが、在宅介護の現場では、介護職は病気の説明を聞いたり、生活や人生の終え方につい
て、本人や家族と話し合う機会がなかなかないのが現状です。「人生の最終段階における意思決定支援に関す
るアンケート調査（※）」においても、「ACP の実践状況 （図 1）」について訪問介護事業所では、「実践している」
が 19.5%、「実践に向けて検討中」が 31.5% との結果でした。

図１. ＡＣＰの実践状況 

株式会社やさしい手　世田谷支社　支社長　相川 しのぶ
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本人の生きる気力を引き出し、
家族の「本人の意向をかなえられた」という思いにつなげる　　

【家族の形に合わせた、本人・家族の思いを引き出す支援】

【本人】夫の介護を在宅で行った経験から、自分も在宅での
療養と看取りの希望があった

【家族等】家族も父親の介護の様子をみており、母親も自宅
で看取りたいと考えていた。父が食べたくても食べ
られずに病院で最期を迎えたことを可哀そうだと感
じていた

長女が主介護者。訪問入浴や法事の際に訪問介護を利用する
ほかは、全面的に介護を担っていた。看取り期には、痰の吸
引も指導を受けて実施するなど、家族介護力は高かった。何
かを決めるときには、妹二人の意見を必ず聞くなど、長女夫
も含め家族関係は良好

本人・家族の意向

本人の人柄など

家族の介護力

振り返ってみて重要だった場面

同居、非がん

居住地域 / 性 / 享年 関東 / 女性 / 94 歳
主な疾患 慢性心不全、慢性腎不全
死因 心不全
家族構成 同居（長女、長女夫、孫との４人家族。

本人の夫は他界）、次女・三女が近居
主な介護者 長女
在宅療養期間 約 11 か月
主なチームメンバー 在宅医、在宅診療所看護師、訪問看護

師、 ケアマネジャー、訪問入浴、福祉用
具貸与

一つ一つのサービスに対し、感謝の言葉をよく口にされていた。
亡くなった夫に、「あなたには、いつもきれいにしていてほしい」
と言われていたこともあり、お風呂好きで、在宅療養中も訪問美
容を利用するなど身綺麗にしていた

状態
◆心不全と腎不全の増悪と回復を繰り返す
本人や家族の意向
◆本人：できるだけ家が良い。娘の介護を受けた
い
◆長女：看てあげたいけど、食べられなくなった
ら看られない

状態
◆心不全末期。点滴をしても状態悪化の可能性
があり、非常に厳しい状態

家族の意向
◆長女：父が食べられなくなって可哀そうだった
から、中心静脈栄養はしない。でも、食べられ
なくなったら看られないと思っていたから、こ
れからどうしよう

状態
◆８か月間で状態悪化と回復を３回ほど繰り返す
本人の意向
◆本人：長女を介し、「お盆には夫に線香をあげ
たい」「自分の部屋をみたい」「髪をきれいにし
たい」と希望を伝える

① 家族が不安な気持ちを吐露できる機会をつくる

② 急性増悪時に必要な情報を与え、家族会議結果を受け止めて支える

③ 回復のタイミングを逃さず、本人の生きる気力を引き出す自宅生活の支援

支援内容
◆主体的な家族だったため、主介護者の長女を中心に病状説明などをしっかりと行い、
家族の合意が必要なことは、「こういったことを話し合ってみて」と投げ掛けた
◆診療後には長女とだけ話をする時間を作り、カルテには残らないような母への思いや
昔の話なども含め、主介護者の不安や疑問について何度も玄関先でやり取りした

支援の結果
◆普段の訪問や訪問入浴、法事の際の訪問介護の導入など、一つ一つを積み重ね、主
介護者がサービスの良さを実感し、自宅で介護を続けるうえでの安心につなげた

支援内容
◆在宅医から家族に対し、最期が近いと説明。本人に対し「畳の上で死にたい？」と自
然に投げ掛け、本人の意向を確認
◆在宅医の病状説明を受け、家族で今後のことを話し合った。本人の「家にいたい」と
いう意向を受け、長女夫が「家にいたいと言っているから看てあげよう」と後押し

支援の結果
◆家族会議で在宅療養の方針が決定して以降、家族が揺らぐことはなかった
◆長女の不安に対応するため、訪問看護の回数を増やし、体制強化

支援内容
◆	訪問看護やケアマネジャーが本人・家族のニーズを把握し、訪問看護が回復のタイミ
ングを計った。訪問入浴などサービス導入に対する不安には、在宅医が安心感を与え、
ケアマネジャーがコーディネートを行うなど、各職種が役割を分担し、本人の生きる
気力を引き出すような在宅生活が送れるように支援した

支援の結果
◆夫が生前に口にしていた「身綺麗な自分」を保ち、家族は寝たきりの姿だけでなく、
生活している本人の姿を見ることができた

検討委員
からの

コメント

事例 10

複数の慢性疾患を持ち、状態の増悪と軽快を繰り返しなが
ら、徐々に終末期へと辿る高齢者は大変多くいらっしゃいま
す。心身の状態の変化を感じ、自身の予後や療養について考
えていますが、なかなか上手に周囲に伝えることができませ
ん。この事例は、いよいよ終末期というタイミングで、主治

医が「畳の上で死にたい？」と問い掛け、本人の意向を確認
しています。本人がほっとしてうなずいた様子が目に浮かびま
す。家族は、その意向をくみ、看取りの方針を決定すること
ができました。
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事 例 経 過

治
療
期

終 
末 
期

看
取
り
期

・増悪と回復を繰り返しながら徐々に状態が悪化していく過程で、訪問看護の回数を頻回にすること
で、タイミングを逃さず、自宅だからこそできる本人の望むことや、本人の生きる気力につながる
ことができるようにする

・本人の意向をかなえるために、玄関先トークなどキーパーソンとなる主介護者が思いを口にできる
機会づくりや考えるきっかけを与える

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

93 歳秋
通院困難
お風呂が
全介助に

在宅療養時
増悪と回復を
繰り返す

在宅療養開始から
約３か月後
心不全の終末期
点滴をすると
状態悪化の可能性
もあり厳しい状態

在宅での
８か月間
増悪と回復の
繰り返し

・心不全と腎不全の状態をみながら薬剤の微調整
を繰り返す

・回復したタイミングを見逃さずに、入浴や車椅
子での移動など、主介護者から把握した本人の
自宅でしたいことをかなえる

・本人・家族の意向を訪問看護やケアマネジャー
が掴む。訪問看護がタイミングをみて、在宅医
がサービス導入の安心感を与え、ケアマネジャー
がサービス調整を行うという役割分担で動く

支援

支援

・救急要請を受けた病院で、
中心静脈栄養を行うかどう
か確認

・自宅で過ごしてはどうかと
病院から提案

支援
本人の夫の担当ケアマネジャーが、引き続き本人を
担当。当時から各家族とよく話し、把握していた価
値観などをサービス導入時にチーム内で共有

長女：母は、

と言っている。私は延命治
療は不要だと思う。看てあ
げたいけど、食べられなく
なったら看れない

長女：母は、

と希望してるんです

長女：父が食べられ
なくなってかわいそ
うだったから、中心
静脈栄養はしない

三姉妹会議：お姉
ちゃんが看てくれ
るなら家で看取っ
てほしい

長女夫：家にいたい
と言っているんだ
から、看てあげよう

⇒訪問診療とともに、訪問看護を導入

⇒三姉妹で相談しながら方針を決めていく家族だった
ため、主介護者の長女をハブとする支援体制とした

⇒一つ一つのサービスを積み重ねることで、長女が自
宅で介護を続けていくうえでの安心感につながった

⇒それまでは曖昧だった最期の過ごし方について、本人の
意向を尊重し、自宅で療養を続ける方針が固まる

⇒訪問看護の回数を増やし、体制を強化

⇒本人が起きられるタイミングを逃さず、チームで
柔軟にサービス提供

⇒離床につながり、本人の希望に沿った、かつ、家
族の印象に残る自宅生活が送れた

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所 本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

自宅においたノートのほかに、主介護者である長女の理解
度を確認しながら、主介護者をハブとして情報共有を行った

人生会議・長女も痰の吸引を行うなど、最期の頃まで
家族との会話ができた

・亡くなる前日まで経口摂取可能で、本人が
好きな果物を口にすることができた

・外来通院し、介護保険は福祉用具貸与
のみを利用

・家族がシャワー浴を介助

◆状態悪化と回
復を３回ほど
繰り返す

◆喀痰量の
増加

◆在宅酸素
療法

◆自宅での転
倒をきっか
けに ADL
低下

◆水分摂取
量、経口摂
取量低下

◆急性増悪

◆自宅で息を
引き取る

家族：自宅での
ケアや心配事を
相談したい

長女夫：具合が
悪くなったら入
院した方が良い
と思う

在
宅
療
養

◆在宅療養開始

本人は、自宅で介護していた夫を病院で見送ったが、夫が「食べたい」と病院で訴えても
食べさせてあげられなかった。家族は可哀そうだったと感じていた

・家族との信頼関係を築くために、キーパーソン
を中心にしっかりと話をする時間をつくる。診療
後に必ず主介護者だけの話を聞く時間をつくる

・家族で合意形成が必要な場合には、「●●とい
うこともあるかもしれないから、話し合ってみて
ください」と投げ掛け、必要に応じて同席

支援

支援

訪問診療の導入面談時に、在宅
医、クリニックナース、訪問看護
師、ケアマネジャー、長女、長女
夫を交えて、本人の意向を確認

支援

・在宅医より、現在と今後の病状
を家族に説明

・本人に「畳の上で死にたい？」
と投げ掛け

家にいたい（在宅
医や長女夫の問い
掛けに対して）

お盆は夫にお線香
をあげたい。自分
の部屋がみたい

「できるだけ家が良い。
ヘルパーではなく娘が
良い。病院はイヤ」
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本人の意向を最優先にしながら、
家族も納得いく選択ができるよう何度も揺れる気持ちに寄り添う　　

【本人の明確な意向を軸に揺れる主介護者を支える】

【本　人】延命措置は希望しない、延命につながる点滴や胃ろ
うも希望しない。楽に自然に最期は逝きたい（在宅
移行時の意向）

【家族等】本人の意向に沿い、自然に看ていきたい
【息子妻】自然に看ていきたいが、できる限りのことはしてあ

げたい

在宅療養に移行して約 2 年後に夫が急逝し、独居となった。
息子妻が自宅に通って介護し、状態がさらに悪くなったときに
は泊まり込んで介護を行った。家族仲は良く、息子妻の不安
には家族全員が寄り添っていた

本人・家族の意向

本人の人柄など

家族の介護力

振り返ってみて重要だった場面

独居、非がん

居住地域 / 性 / 享年 中国・四国（過疎地）/ 女性 / 96 歳
主な疾患 腰部脊柱管狭窄症、廃用症候群、高血圧
死因 老衰
家族構成 独居、息子夫婦が近居
主な介護者 息子妻
在宅療養期間 ３年間

主なチームメンバー
在宅医、在宅クリニック看護師、ケアマ
ネジャー、ショートステイ、訪問リハビリ
テーション、デイサービス

検討委員
からの

コメント

以前は教師で、自分の考えをしっかりと持ち、凛とした人だった。
共働きの息子夫婦の代わりに、孫の面倒をよくみるなど、家族の
関係性は密だった

状態
◆ADL低下、認知症の進行。トイレ歩行などはでき、
夫が身の回りの世話をしていた（この時点では、夫と
同居）

状態
◆食事量が低下し、体重も減少。認知症も進むが、点
滴は明確にイヤだと意思表示を行う

家族の意向
◆息子妻：点滴を一度してもらったときに元気になった。
今回も点滴をしたら元気になってくれるのではないか

状態
◆ショートステイ先で傾眠傾向が続く
本人や家族の意向
◆本人：点滴は要らない
◆息子妻：食事がとれていないので、点滴をお願いし
たい

① 在宅療養移行時に、今後の意向を確認

② 状態悪化の度、主介護者の不安に寄り添う

③ 最期まで揺れ動く家族の気持ちにチームで寄り添う

支援内容
◆在宅療養移行時に、看護師と事務が事前に自宅を訪問し、意向確認
◆「食べられなくなったらどうしますか」と本人・家族に質問し、気持ちが変わるこ
とも決める必要もないが、一緒に考えていくスタートラインに立ちましょうと投
げ掛けた

支援の結果
◆本人の「延命措置は希望しない。楽に自然に最期は逝きたい」という明確な意
思を確認できた

支援内容
◆亡くなる約１か月前から往診依頼が多くなり、自宅やショートステイ先で、息子
妻から点滴依頼があった
◆医師から、「本人は水分をあまり受け付けない状態になっているので、点滴をす
るとしんどいと思いますよ」と繰り返し説明

支援の結果
◆本人が点滴を嫌がる姿をみて、息子妻も点滴をしないことに納得。その後も、
状態悪化や傾眠傾向が続く際に点滴の希望が家族からあったため、繰り返し説
明を行う

支援内容
◆	医師から「96歳まで生きてこられて、人生の最終段階に入っています。どのよう
な最期を迎えたいと思っているか考えながら看ていきましょう」と声掛け
◆気持ちが揺らいでも良いと伝えた上で看取りパンフレットを渡し、点滴によるメ
リットとデメリット、家で看る選択肢も病院に行く選択肢もあること、今後の状
態変化について説明

支援の結果
◆息子妻はその場では納得していたが、まだ不安が強そうだった
◆「家族が点滴を希望することが今後もあるが、揺れる気持ちに寄り添いながら
みんなで看ていきましょう」とチーム内で共有

事例 11

延命措置を希望しない、楽に最期は逝きたいと思う気持ちを
持っている高齢者の方は、ACPをしていなくても多いと思い
ます。家族も本人の意思を尊重し、自然に最期を迎えさせて
あげたいと思う気持ちと、弱っていく姿を見ると何かまだでき

ることはあるのではないかと、気持ちの揺らぎがあることは
当然ではないでしょうか。ACPを通し、チームケアにより最
後をその人らしく向かえられると思います。このケースも支援
者のサポートがあり、落ちついた最期が迎えられたといえます。
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事 例 経 過

治 

療 

期

終 

末 

期

看
取
り
期

亡くなる数日前
最後の
訪問看護

・本人は「自然な形で最期を迎えたい」との明確な意向があったが、状態悪化の度に「点滴をした方
が良いのでは」という家族の思いがあったため、皆が納得した選択ができるように家族の揺れる気
持ちに寄り添って繰り返し説明を行う

・不安感の強い主介護者の負担をみながら、ショートステイや訪問看護など、サービス調整を行う

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

在宅療養開始
から約 3 年
認知症が
さらに進む

ショートステイの利用を増やし、
主介護者の負担を軽減

支援

食事量低下、
体重減少

亡くなる約１か月前
ショートステイ先の施設で
傾眠傾向

・自宅やショートステイ先に往診

・「本人は水分をあまり受け付
けない状態になっているから、
点滴をするとしんどいと思いま
すよ」と繰り返し説明

支援

93 歳秋
ADL低下、
トイレは
自力で可能

支援

医師から「96 歳まで生きてこられて、人
生の最終段階に入っています。本人がど
のような最期を迎えたいと思っているの
か考えながら看ていきましょう。食べら
れないから点滴をしても、浮腫が出るな
ど本人が穏やかな最期を迎えられませ
ん。何より、本人がしないでほしいと望
んでいる。本人の願いをかなえるために
は点滴をせず、食べられなくなっても一
喜一憂せずに看てあげましょう」と説明

支援

・主介護者の負担を考慮し、できるだけ
ショートステイを使い、看取り期と考
えられる時に自宅に帰る方針とした

・訪問看護を導入し、主介護者の思い
を傾聴し、不安を軽減

延命措置は
希望しない

点滴はイヤだ
（首を振って拒否）

点滴は要らない

息子妻：１日でも
多く自宅で過ご
させてあげたい

息子妻：調子が悪
そうで心配。点滴
をお願いしたい

息子妻：食事がとれ
ていないので、点滴
をお願いしたい

息子妻：点滴をし
てもらえないか 孫（息子妻の娘）：

楽にさせてあげよう

⇒本人の明確な意思を確認できた

⇒自宅に戻る際には息子妻が泊まり込みで介護

⇒本人の強い意思をみて、息子妻も納得して点滴をしないことにする
⇒状態悪化の度に、繰り返し説明

⇒看取りパンフレットを渡し、今後の状態変化について説明
⇒家族は納得していたが、まだ不安が強そうだったため、家族の

揺れる気持ちに寄り添いながら看ていくことをチーム内で共有

⇒落ち着いて自宅で最期を迎える
⇒家族みんなで本人にお化粧をしてから見送る

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所 本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

在宅療養開始時に本人・家族の意向をクリニックで把握。
以降は、家族の揺らぎに寄り添い、チーム内では電話
等で情報を共有。クリニックでは全職種が集まる朝ミー
ティングを毎日実施し、意向を含めて状況を確認

人生会議

・ショートステイ先は看取り対応不可のため、自宅看取りの方針となる

・夫が急逝

◆在宅療養開始

◆傾眠傾向

◆状態悪化

◆通院

◆食事量に　　
むらが　
生じる

◆認知症が
進む

◆往診依頼が
増える

◆自宅で息を
引き取る

・訪問診療の契約時に、看護師、
事務が本人・家族に意向を確認

・「食べられなくなったらどうしま
すか？」と投げかけ、気持ちが
変わることも決める必要もない
が、一緒に考えていくスタートラ
インに立ちましょうと説明

支援

延命措置は希望しな
い。延命につながる
点滴や胃ろうも希望
しない。楽に自然に
最期は逝きたい

本人の意向に
沿って、自然に
看ていきたい

在
宅
療
養
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コ
ラ
ム

２. 取組の工夫・取組時のポイント
『わたしのきぼうノート』の取組過程では、次のようなことを工夫しました。
●地域包括ケアシステム構築のゴールは QOL 向上であることの共有

「本人の選択と本人・家族の心構え」に沿った支援結果は、「市民の QOL（生活の質・人生の質）の向上」に資すると考え、
キーワードを「幸せに歳を重ねるための心づもり」と設定し、事業展開しました。そのことで ACP の取組を含む、「人生
の最終段階まで自分らしく歳を重ねるプロセス支援」という包括的な取組のコンセプトができました。

●市民と共に考える
専門職の声のみではなく、市民と共に考えあうことで、より詳細な現状をつかむことができました。そのため、市民

の実態に即した取組を検討することが可能となりました。

●市民と専門職の連携
フォーラムのアンケート結果から、市民が老後に向けて心づもりをし

たいと考えている内容が多岐に渡ることが想定されたため、市民だけ
ではなく、医療・介護・福祉の専門職にも声をかけ、互いに学び合い、
話し合い、仕組みを考える場を作りました。

●想いを持った人が仕組みづくりへ参画できる
取組に関心が高い人の主体性を大事にし、「仕組みづくり」に参画で

きるよう事業展開してきました。ともにビジョンを作り上げることで、
関わった方々による更なる取組の連鎖が生まれてきています。

人生の最終段階まで自分らしく歳を重ねるプロセス支援
～岩手県北上市『わたしのきぼうノート』の取組～

北上市 保健福祉部 長寿介護課 包括支援係　主任保健師　住吉香奈子

１. 経緯
平成 28 年度に、北上市在宅医療介護連携推進協議会のメンバーである職能団体にヒアリング等を実施したところ、

療養の意思決定支援が難しいという声が多数寄せられ、検討を始めました。“ 老後の心づもり ” をテーマに、平成 28・
29 年度に「みんなで考えるきたかみ型地域包括ケア推進フォーラム」を開催したところ、参加者アンケートで「老後（病
気や障がいを持ちながら暮らす時期）について話し合うのが難しい」という市民の実態が見えてきました。

そこで、フォーラム参加者を中心とした有志に呼びかけ、市民が病気や障が
いを抱えても自分らしく暮らしていくためのケアを選択できるよう、必要な取組
を考える勉強会を開催しました。その中で、老後について話し合うには、きっ
かけとなるツールが欲しいという声が多くあったため、有志によるノート作成班
を結成し「わたしのきぼうノート」の案を検討しました。その案をベースとして、
市としてのノートが作成され発行されました。

市民・多職種とともに、元気な頃から老後について話し合う“ きっかけづくり ” を進める
取組をご紹介します。 < 岩手県北上市　人口 92,545 人　高齢化率　27％（令和元年 9 月末時点）>

■事業経過（ノートができるまで）
2017 2018 2019
１
月

フ
ォ
ー
ラ
ム

８
月

10
月

第
１
回
勉
強
会

11
月

２
月

３
月

４
月

６
月

８
月

12
月

フ
ォ
ー
ラ
ム

第
２
回
勉
強
会

第
３
回
勉
強
会

第
１
回
ノ
ー
ト
作
成
班

第
２
回
ノ
ー
ト
作
成
班

第
３
回
ノ
ー
ト
作
成
班

第
４
回
ノ
ー
ト
作
成
班

第
５
回
ノ
ー
ト
作
成
班

第
４
回
勉
強
会

フ
ォ
ー
ラ
ム
に
て

ノ
ー
ト
お
披
露
目

３
月

市
広
報
で
お
知
ら
せ

第
５
回
勉
強
会

２
月

第
６
回
ノ
ー
ト
作
成
班

7
月

老いへの心づもりは
したいけれど、話し合
うことは難しい・・・

人生の終わりだけでなく、これからを
どう生きるかを考えるノート

エンディングノート
わたしのきぼうノート

31



３. わたしのきぼうノート

４. 普及啓発・人材育成

『わたしのきぼうノート』はあくまでも話し合うきっかけ（ツール）であり、書きこんで完成させることが目的で
はありません。取り組みたい人が、必要なタイミングで手に取っていただけるように、全戸配布はせず、希望する
方へ配布しています。

何のためのノートなのか
話し合う

老後も含めた生き方について話し合
うきっかけを作るため。

（話し合うきっかけ）

気づき
前もって考える時間を持ち、自分の
気持ちに気づくため。

（自分を見つめる）

備え
老衰、認知症、重い病気や怪我・障
がいに備えるため。

（心づもりしておく）

伝える
「自分の想い」を大切な人と共有す
るため。

（想いの共有）

【広域型】
市が主催となり、自分らしく
暮らしていくために必要なケ
アを選択できるよう、市民と
医療介護福祉の専門職が互
いの想いを共有し、必要な
備えについて話し合うもの。

【地域型】
『わたしのきぼうノート』

の活用方法について地
域住民からの希望を受
けて勉強会を開催する
もの。

（１）普及啓発
市民が病気や障がいを抱えても、自分らしく歳を重ねていくために、必要な心づもりを考えたり、話し合うきっ
かけづくりを目的とした勉強会を実施しています。

（２）人材育成
専門職向け（医師会・ケアマネジャー等医療介護関係者）に意思決定支援の一環として、在宅医療介護連携支
援センターが中心となり勉強会を開催しています。日常の診療や支援においても、『わたしのきぼうノート』を活
用する専門職が増えてきています。

もくじ

～ノート配布状況～

配布開始
平成30年12月22日
地域包括ケア推進フォーラム

市民周知
平成31年３月22日号 広報

配布状況
（令和２年２月末日時点）
窓口：1,700冊
勉強会、講演会：1,400冊
市内クリニック：9か所 640冊

～ノート活用の声～

娘が帰省した時に、話し合った。
素直に話せて娘も納得してくれた。

書いてみると長女に頼ってばかり
と気づきました。

思いは日々変わっていくものです。

自分のことだけど意外と分からな
いものだ。

書いておけば残された人が助かる
こともある。

ノートに書けなくても考えるきっかに
なる。話すきっかけになる。

「自分を見つめなおす」大切さに
気づかされた。
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週末だけでも、夫と自宅で過ごしたい本人の思いを支える　　

【本人の希望と家族介護力を踏まえたサービスの活用】

【本人】夫が就労中は自宅に一人でいるのは不安だが、夫が
いるなら出来る限り自宅で過ごしたい。最期は樹木
葬にしてほしい

【 夫 】自分が介護できる時は本人の意向を支えたい。本人
の希望どおり自宅にいさせてあげたいが、自宅で一
人にするのは転倒の可能性があって不安

夫は仕事をしていたため、平日日中の介護は担えなかった。
看多機利用後は通いを利用し、休日と平日の仕事後に自宅介
護を担い、泊りが多くなってからは仕事帰りに頻繁に看多機
を訪れて妻を支えていた

本人・家族の意向

本人の人柄など

家族の介護力

振り返ってみて重要だった場面

同居、がん

居住地域 / 性 / 享年 関東 / 女性 / 77 歳
主な疾患 肺がん、脳転移
死因 がんの進行に伴う呼吸不全
家族構成 同居（夫）、息子二人（疎遠）
主な介護者 夫
在宅療養期間 約１年
主なチームメンバー 在宅医、看護小規模多機能型居宅介護

（管理者、看護師、ケアマネジャー、介
護職員等）※

検討委員
からの

コメント

夫と仲が良く、「おうちに帰りたい」という強い意思、希望をしっ
かりと口に出せる人だった。予防的全脳照射をしていたこともあ
り、意思決定するにはやや決定力に欠けるところがあった（人に
よって性格の捉え方にばらつきがあった）

状態
◆予後半年の余命告知を受けていた。強いふらつ
きはあるものの自力歩行は可能だった

本人や家族の意向
◆本人：できる限り、自宅で夫と過ごしたいが、一
人で過ごすのは不安
◆夫：日中は仕事で不在になる。自宅で過ごさせ
てあげたいが、一人でいるときに転倒しないか
不安

状態
◆一時的に予後週単位の状態まで悪くなるが、治
療によって改善。しかし、１日のうちに車で自宅
と通いを行き来することが厳しい状態になる

本人の意向
◆本人：自宅で、夫と愛犬と過ごしたい

状態
◆食事量・水分摂取量が低下。呼吸状態が悪く、
胸水がたまっていた。医療職は、本人にとって
辛い点滴の継続に疑問を持つような状態だった

本人や家族の意向
◆本人：意識レベル低下、意思表示困難
◆夫：元号が令和に変わるまで頑張って生きてい
てほしい

① 看多機を利用し、一人で過ごす不安な時間を減らす

② 週末だけでも、本人の希望する自宅での時間をつくる

③ 意思表示のできない ” 本人の辛さ ”と家族の ” 生きていてほしい ” 思いとの葛藤

支援内容
◆看多機の管理者とケアマネジャーが自宅の環境調整。転倒の危険性の高い、ベッド
とトイレの動線上に掴まり歩きができるよう柵を設置
◆平日は通いを利用し、できる限り遅い時間に自宅に送ることで、夫の帰宅までの一人
の時間が少なくなるよう調整。泊りは夫の負担軽減を目的に、時々の利用とした
◆自宅では、訪問看護師が点滴・麻薬管理等を実施
支援の結果
◆本人の意向と、主介護者である夫の生活とのバランスをとったサービス提供ができた
◆訪問・通い・泊りを一体的に利用することで、コミュニケーションが密になった

支援内容
◆在宅医に相談のうえ、管理者、看護師、ケアマネジャーが本人・夫とサービス内容
を相談
◆看多機職員は、厳しい状態から「あと何回くらい自宅に戻れるのか」と感じながらも、
本人の帰宅希望を毎週確認。希望時には複数名が全部介助で送り届けた
◆介護職員が把握した本人の日常生活での好みをケアに反映し、自宅のような本人らし
い生活となるように配慮

支援の結果
◆泊りをベースとし、週末だけでも自宅に帰る方針とした

支援内容
◆	夫の希望に沿って、点滴量の調整を日々行い、本人に苦痛がないようにケア
◆全身の浮腫が強くなり、喀痰吸引が必要になったため、在宅医・管理者・看護師・
夫で点滴の継続について話し合いを数回実施
◆夫の「もっと生きてほしい」という思いから「本人に安楽でいてほしい」と思えるまで
の揺らぎを医療・ケアチームで支える

支援の結果
◆令和を迎える前に、夫も納得して点滴を中止した

※以下「看多機」と記載

本ケースは、本人の病状経過や夫の介護力に合わせて看護小
規模多機能居宅介護の「通い」「泊り」「訪問」をフル活用し
たことで、その時々の願いのみならず、最期の樹木葬まで叶
えることができています。ADLの低下や苦痛緩和が必要な症
状の出現が多いがんにとって、本人の意向を確認しながらタ
イムリーにサービスが変更でき、かつ本人・家族または事業

所内での密なコミュニケーションがとれる看多機は、より適
した場所であったと言えます。当初は余命半年と言われてい
たものの、1年という療養につながったのは、このチームの
ケアのすばらしさを物語っています。このチームが体験したこ
との共有（振り返りのカンファレンス）は、次の利用者にきっ
と生かされるに違いありません。

事例 12
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事 例 経 過

治 

療 

期

終 

末 

期

看
取
り

看
取
り
後 

・医療・ケア側の価値観を押し付けるのではなく、“ この人は何をしたいのか ” を考える
・看多機という１つの事業所がサービス提供し、密なコミュニケーションがとれる強みを生かし、

本人・家族の希望を必要なときにタイムリーに確認する

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

看多機利用から３か月
予後週単位の状態にまで
一時的に悪化し、
その後に改善

・危機を脱するが、家と通いを車
で行き来することが体力的に厳
しくなった

・本人、夫と相談し、週末だけで
も自宅に帰られるようサービス
内容を調整

・毎週、本人に自宅に帰るかどう
か確認

支援

予後３か月
ぎりぎり自宅に
帰られるような状態

平成の終わり予後１か月
呼吸不全
胸水がたまる
褥瘡ができるほどのむくみ

医療・ケアスタッフは、自分たち
の価値観を押し付けることなく、
声かけ・投げかけにとどめる

支援

76 歳
自力での
歩行が徐々に
困難になる

支援

・終末期ガイドラインに則った点滴
量を継続するが、胸水がたまり、
喀痰吸引が必要な状態になった

・夫の「令和まで」という明確な目
標と点滴継続の希望にも寄り添い、
点滴量の調節、むくみが引くまで
点滴を止めるなど日々調整を実施

支援

・全身の浮腫が強くなったため、在
宅医、看護師、夫を交えて点滴の
継続について話し合った

・いたずらに点滴を続けることが本
人にとっては苦痛かもしれないと
説明

支援 ・振り返りカンファでは、夫が介護を非常に頑
張っていたとのフィードバックが多かった

できる限り自宅
で夫と愛犬と過
ごしたい

疎遠になっている息子に
は、会わなくても良い

夫：元号が令和になる
まで持ちこたえてほし
い。令和をみるまで点
滴は続けてほしい

夫：家で過ごしたいという
妻の願いをできる限りかな
えることができて良かった

⇒平日はデイサービスに「通い」、できる限り遅い時間に自宅に
送りとどける、負担軽減のために時 「々泊り」を利用する方針

⇒看多機という１つの事業所スタッフが関わり続けることで、本
人・夫とのコミュニケーションを密にできた

⇒週末以外は看多機に「泊り」が多くなったが、複数人
での送迎・全部介助によって、呼吸困難感が出るまで
本人の希望に沿って自宅に戻ることができた

⇒最終的には、自宅で息子と会って和解

⇒夫は点滴を中止することを納得して決定

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所 本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

通いや泊りで一緒に過ごす時間で本人への理解を深め、面会にきた夫と
も信頼関係を築く。カンファレンスのほか、チーム内で情報共有ツール等
を使い、本人の希望等を各専門職が共有し、希望を成就させていった

人生会議

・入院中の医療機関で、予後半年と余命告知を受ける（結果的に療養期間は約１年）
・入院中の医療機関の紹介で、夫が看多機に相談に訪れる

・看多機管理者が夫と平日の過
ごし方、療養先について相談

・ケアマネジャーと訪問看護師
が自宅を訪問し、環境調整

・自宅に帰ったときには、訪問
看護師が点滴・麻薬管理、症
状の評価を継続的に実施

支援

夫との二人の時間を
大切にしたい。できる
限り自宅にいたいが、
夫がいないと不安

夫：平日の日中は
仕事があって、
妻が一人になる。
そのときに転倒し
そうで不安

意思表示困難

・本人が希望していた樹木葬で見送る

◆看多機で息を
引き取る

平
日
：
看
護
小
規
模
多
機
能
の
泊
り 

＆ 

週
末
：
自
宅

平
日
日
中
は
「
通
い
」、
他
は
自
宅

入
院

◆看多機の
利用開始

◆肺がん・脳転
移で抗がん剤
治療を継続

◆支持療法と
しての化学
療法

◆意思表示が
できなくな
る

◆食事量・水
分摂取量が
徐々に低下

◆ちょっとし
たことで呼
吸苦が出る

◆食事量が増
える（ステ
ロイドの効
果と思われ
る）

◆呼吸状態の
悪化

◆強いむくみ
◆食事量が極

端に低下

34



本人の意向に沿うために、
不安感の強い主介護者を支える家族介護力を引き出す　　

【体調の変化の度に自然体で意向を確認】

【本人】医療・ケアが介入した時点で明確な意思表明ができる
認知機能ではなかった

【 妻 】本人は自宅にいるのが好きな人だった。入院して治る
のであれば入院するけれども、治らないのならでき
るだけ家で看たい。でも、自分にできるか不安だし、
決められない。胃ろうは本人が希望していなかったか
ら、できるだけ口から食べさせたい。

【長男】母が主介護者なので、母が良ければよい。食事介助
や排せつ介助は手伝える

妻が主介護者だったが、重症のリンパ浮腫と腰痛があり、介
護負担が大きかった。ヘルパーは入らず、同居する長男やそ
の妻がオムツ交換や食事介助など積極的に協力しており、家
族介護力は高い。家族関係は良好

本人・家族の意向

家族の介護力

振り返ってみて重要だった場面

同居、非がん

居住地域 / 性 / 享年 関東 / 男性 / 79 歳
主な疾患 脳梗塞、アルツハイマー型認知症、

糖尿病、心房細動、褥瘡、便秘、
誤嚥性肺炎

死因 誤嚥性肺炎
家族構成 同居（妻、長男夫婦とその子供２人）、

長女が近居
主な介護者 妻
在宅療養期間 約１年間
主なチームメンバー 在宅医、訪問看護、 ケアマネジャー、

通所介護、福祉用具担当者

状態
◆在宅療養を開始。以降、肺炎などで入退院を繰
り返し、徐々に状態が悪くなっていった

本人や家族の意向
◆本人：明確な意向を確認することは困難
◆妻：本人の意向に沿って自宅で看取りたい思いは
あるが、自身の体調のこともあり、自宅での療
養が継続できるか不安が強かった

本人や家族の意向
◆本人：医療・ケア従事者が介入した時点で認知
症が進行しており、本人から将来や最期の過ご
し方に関する明確な意向を確認することは困難
だった
◆妻：訪問診療開始時点で、「治療して治るものは
しっかり治療してほしいが、治らなければ苦痛を
とる治療をしてほしい」と話す

本人や家族の意向
◆妻：本人の自宅で過ごしたいという意向を医療者
らに伝えていたが、介護負担への強い不安があ
り、決めきれないでいた
◆長男・長女等：主介護者の母が良ければいいと
いうスタンスで、介護には協力的だった
◆	医療側：妻が他の人に方針などを決めてもらいた
がっているような印象を受けた

①導入面談から最期まで、都度、説明と確認を繰り返す 

② 本人の意向を主介護者との普段の会話の積み重ねから推定する

③ 主介護者だけでなく、家族も巻き込んだ在宅療養、看取り方針の検討

支援内容
◆訪問診療の導入面談から継続的に意向を確認。意識消失など体調変化がある度に、
医師から見通しを伝え、それまでの話の流れを汲んだ上で、また、気持ちの揺らぎ
は当然あるものとして、医師や看護師、ケアマネジャーが普段の会話から確認を積
み重ねた
◆医療・ケアチーム内では、同法人系列のクリニック・訪問看護・ケアマネジャーは
電子カルテで情報を共有。医師のインフォームドコンセントの後には家族の理解度・
意向の確認を各職種が繰り返した

支援の結果
◆当初は介護サービスの導入に拒否的であったが、クリニックとの信頼関係をベース
に、介護側にも徐々に困りごとや相談がスムーズに入るようになった

支援内容
◆	家族に、いつもの訪問時と同じように「昔はどのようなことを言っていたか」「昔はど
のような人だったか」と自然な流れで投げかけた
◆意識消失のあった翌週の訪問時には、担当医から今後も繰り返す可能性があること
や今後の介護サービスの導入について説明した

支援の結果
◆介護サービスの導入には至らなかったが、ケアマネジャーとの情報共有を開始
◆本人が「病院には行かない」「延命治療を希望しない」「自分の臓器を使ってほしい」
と言っていたことを妻が思い出し、医療者側に伝えることができた

支援内容
◆同居する長男や近居の長女が自宅にいるときを見計らって、訪問診療を実施。本人
の状態や今後の方針などを主介護者の妻だけでなく、家族とともに話し合った
◆亡くなる前日には、経口摂取を諦め、皮下輸液の一連の流れを家族とともに実践
支援の結果
◆本人・妻の意向を家族で共有することができ、家族を巻き込んだ形で、在宅療養や
看取りの方針の決定につながった

若いころから無口で、あまり自分から話すようなタイプではなかっ
た。もともと知らない人と話をすることは好きではなく、自宅にい
ることを好む人だった。

本人の人柄など

事例 13
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事 例 経 過

治 

療 

期

終 

末 

期

看
取
り
期

亡くなる前日
経口摂取を諦めて
穏やかに過ごして
いくことを検討

・主介護者は妻になるが、体調の良くない妻だけでは在宅介護の継続は難しいため、家族を巻き込んだ形
でコミュニケーションをとる

・体調の変化がある度に、気持ちの揺らぎがあって当然とのスタンスで、多職種で主介護者・家族の意向
を確認・共有する

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

退院
ADL低下、
おむつ使用に
（本人が外すなど
介護負担増） ・現状の説明や今後の方針について説

明する面談を、長男や長女が自宅に
滞在する時間に合わせて調整し、家
族で共有できるようにした

支援

妻：でも、自分では
決められない

亡くなる１週間前
発熱、痰が多い

・医師から、看取り方針を家族に
確認

支援

78 歳
訪問診療の導入面談
認知機能は低下

支援

・妻のかかりつけクリニックか
ら訪問診療。開始前に、本
人と家族の意向を確認する
場を設ける。以降、タイミ
ングをみて都度確認

・月、年単位で徐々に状態悪
化が進むこと、肺炎や尿路
感染のリスクがあることを医
師から説明

支援

・入院中の妻の言葉を受け、今後、肺
炎が起きた時の意向について確認

・ケアマネジャーから、介護負担を軽
減するサービスの提案

妻：本人は自宅にいたい
と思うが、介護ができる
か不安。治るものはしっ
かり治してほしいが、治
らないなら苦痛をとっ
てあげてほしい

◆訪問診療開始

◆通院困難
◆在宅酸素療法

◆痙攣、意識
消失

◆肺炎で救急
搬送、入院

◆肺炎は持ち直
したが、食べ
られなくなる

◆痙攣発作、入院

◆ほぼ寝たきり
状態

◆状態悪化と　
改善（端坐位、
デイ再利用）
を繰り返す

◆誤嚥性肺炎

◆介護保険の
利用開始

◆訪問看護導入
開始

◆自宅で息を
引き取る

訪問診療から半年
立ち上がり、
歩行が不安定

妻：昔、本人が
言っていた

妻：入院中は言葉数が少な
くかわいそうだった。一生
懸命働いてくれた人だか
ら、本人の自宅で死にたい
という思いに応えられたら

支援

・意識消失を受けて、主治医
から病状と今後のことにつ
いて家族に意向を尋ねる

・介護サービスの利用意向に
ついて、負担感をみながら
都度確認

妻：痰が多く、吸引で
きるか心配。入院した
方が良いのだろうか

妻：十分、自宅で看る
ことができたと思う
（満足そうな表情）

⇒家族と医療側との信頼関係の
構築が始まる

⇒介護サービスの利用は見送り
（ケアマネジャーには情報共有）

⇒自宅での療養方針
⇒介護サービスの導入

⇒家族みんなで一連の流れを確認し、家族を巻き
込んだ、穏やかな最期となるように取り計らう

⇒妻の目の前で、眠るように息を引きとった

⇒主介護者の妻の決めきれない不安を和らげ、
家族も巻き込んだ在宅療養へとつなげる

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所 本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

電話や同系列事業所間では
電子カルテで、本人・家族の
意向や関わりを共有。ケアマ
ネジャーが情報のハブとなり、
普段の変化を共有

人生会議

未来のことを
意思表明する
のは困難

病院には行かない。延
命治療も希望しないし、
臓器を使ってほしい

⇒看取りの方針を再確認

・妻のほかに、長男・長男妻の３人がいるタイミングに
訪問し、医師から皮下輸液のやり方を指導。長男が点
滴を準備して、妻が針を抜くまでの一連の流れを実践

支援

長男：お母さんの言
う通りでいいよ

この頃、がんを患っていた妻の弟が、自宅で家族に看取られた
（穏やかな最期をみて、妻の気持ちにも影響があったと思われる）
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検討委員からのコメント

―ご本人は、どのような方でしたか？
【息　子】一言で言うと無口で、仕事が趣味のような人でした。定年後も病気になるまで農業をずっとしていましたね。お風呂

から出るタイミングでビールを用意しておいて、そして家族みんなで晩御飯を一緒に食べるというのが常でしたね。
【　妻　】飲み会やパチンコに行くこともなく、趣味といえば家でお酒を飲むくらいで、おとなしい人でした。
【息子妻】無口だけど、とても優しかったですね。
【息　子】母とだけは夫婦で言い合いをしているのが日常でしたけどね。
【　妻　】私がいないとダメでね。私が外出するときは「一人で家にいるんだよ」と言っても返事はしないけど、「帰ってきたよ」

と言うとニッコリして。よその人に自分から話をしないから、訪問看護師さんに「どこか痛いですか？」と言われても、
最初の頃はなかなか何も言わなかったんですよ。

―ご本人は、最期はどのように過ごしたいと思われていたのでしょうか？
【息子妻】認知症の症状が出始めた頃に、お義父さんとお義母さんの二人で、もしも症状が進行したら自宅が良いなという話は

していましたよね。
【　妻　】本人は、「俺は家が一番いい。俺をどこにも連れて行かないでくれ。どこにも行かない、ここで死ぬんだ」と言って

いました。
【息　子】本人は自宅が好きなので、病院ではなくて自宅が良いというのは分かっていました。どうしても病院に入ると寝たき

りで誰とも話さないので、どんどん症状が進行する印象もありましたしね。母の負担のこともあって入院や施設入所
も考えましたし、何が正解かは今も分かりませんが、父との長い付き合いのなかで「自宅で看たらどうだろう」と自
然に思えました。

―ご家族で介護をされていましたが、大変なことはありましたか？
【息　子】寝たきりになる少し前、自分でおむつを外したりすることがあったので、そのときだけは大変でした。でも、本人は

家が良いと言うから、もう仕方がないかなというのもありました。先生も気にかけてくださっていたのですが、日中
に独りになる母の負担だけは、心配でした。

【　妻　】大変なときは、ケアマネジャーさんや訪問看護師さんに相談をして、自宅で過ごしていく上での工夫を色々と教えて
もらえました。床ずれができたときも心配して、色々と工夫してくださって治すことができました。私では排便介助
も難しくてできなかったけど、嫌な顔ひとつせずに対応してくれて、本当に有難かったです。いくら自分で頑張っても、
訪問看護師さんがいてくれなければ、自宅で過ごすのは難しかったです。先生も一生懸命に診てくださって「最期ま
で見届ければいいんだな」と言ってくれて、夜でも来てくれたこともあって。心強かったですね。

【息　子】先生や訪問看護師さん、ケアマネジャーさんが密に入ってくださっていて、母の気晴らしにもなり、そういった面で
は家で看ることはそれほど苦ではなかったです。先生も、私たちが自宅にいるときに来てくださって、色々と話をし
てくださいました。

―自宅で最期まで過ごされて、良かったなと思うことはありますか？
【息　子】半年から１年前くらいから、先生とは延命治療はしないで、自宅で看取りたいという話はずっとしていました。その

時点で、けっこう覚悟はできていたので、最期はびっくりというわけではなくて、そろそろかなというのは少し思っ
ていました。最期は、母がみている目の前で、眠るようにすーっと穏やかに息を引き取りました。

【　妻　】自分でできる限りのことはやったと思っています。春には、車椅子に乗って外出して、「来年みられないと大変だから」
と近くの桜を一緒に見ることもできました。家で介護して正解だったと思うし、本人も良かったと思っているはずで
す。当時、先生や訪問看護師さんが書いていた連絡ノートは、読み返したりはしないけど、まだ捨てられずに手元に
残したままです。

ご本人と過ごした最期の日々の振り返り

ご家族の思い

無口で認知症を患っており、意思の確認が困難なケース
です。また、病状も不安定で、せん妄も出現しており、
医療・ケアチームは病状の変化に対応しながら、家族と
ともに本人の意向を探っています。推定意思で看取りの
方針を決めることは多くありますが、家族にとっては重
大な決定となるために、「これで良いのか」と心理的葛藤

を伴う場合があります。この事例は、妻が思い出した本
人の言葉を、家族と医療・ケアチーム側とで分かち合い、
皆で看取りの方針を決めることができました。主介護者
の心身の負担を家族の協力で軽減できたのも大きなポイ
ントです。
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コ
ラ
ム

～行政サービス・インフォーマルサービスの活用～

在宅での療養生活を送る際には、様々な在宅医療・介護に関する公的サービスを利用することが可能です。
介護保険制度によるサービスを利用する場合には、介護度（要支援１・２、要介護 1 ～５）によって決められて
いる支給限度額の中で必要なサービスを利用できるようケアプランをケアマネジャー等が作成し組み立ててい
くことになります。これ以外にも状況に応じて、介護予防・日常生活支援総合事業の「介護予防・生活支援サー
ビス」や「一般介護予防事業」などの各種サービスがあります。

また、高齢者などの権利を擁護するための支援として、「地域支援事業」があります。これは、“ 貯金通帳や
財産の管理が自分では不安になってきた ” や、“ 悪質な商法によって高額な買い物をさせられた ” などの困りご
とに対応してくれるものです。これらのサービスは各市町村や地域包括支援センター、ケアマネジャー等が相談
対応してくれます。

要介護度が低い、比較的元気なうちからケアマネジャーとの関わりが始まることが少なくありません。療養
者は意思決定・意思表示ができる元気なうちから、将来の変化に備えて、医療や介護が必要になった際に受
けたい医療・介護について、また最期までどのような暮らしを送っていきたいか……などの希望をまず自らが考
え、家族や友人、ケアマネジャー、かかりつけ医などにそれを伝えて、共有していくことがとても大切になりま
す（ACP）。特に 1 人暮らしや身寄りがない方は、お金や家屋などの財産管理、日常生活上の契約手続きなどが
1 人では困難になることがあります。また自分では意思決定・意思表示ができなくなった場合に備えて「任意後
見人・後見人制度」の契約や、自分が亡くなった後の様々な手続きの依頼として、死後事務委任契約を司法書
士や弁護士などと結んでおくことも必要です。これらの手続きを意思決定能力があるうちに契約しておくことが、
最期まで自分らしく生きるためにとても重要な制度活用になります。各市町村の社会福祉協議会や弁護士会等
の公的・民間業者等で相談対応してくれます。

「自分らしく生きたい」という願いは、誰にでも共通する普遍的なニーズです。医療職・介護職が安易に「自
宅療養は無理」などと判断せずに、本人の意向を丁寧に繰り返し確認し、意向に沿えるよう病院や地域の多
職種、住民などとの連携を深め、最期まで暮らしをサポートできるように伴走することが求められます。実際
に地域で伴走した下記ケースを保険外サービスに焦点を当てて紹介します。

女性は、病院で大腸がんと診断直後に在宅療
養を希望されたため、地域包括支援センター経
由で「在宅療養相談窓口」（市が当事業所に委
託）に相談が入りました。訪問看護の初回訪問

（11 月上旬）は、化学療法を行う治療方針が決
まった頃でしたが、訪問看護師は病状の進行が
速いであろうと看護判断し、また、「両親が残し
てくれた家と財産を守りたい」という願いがあっ

たため、介護サービスの調整とともに任意後見制度の手続きを進めることにしました。十分な判断能力があり、
意思確認が可能なタイミングを逃さずに専門職につなげられたことがポイントと言えます。

12 月下旬には体位変換が困難となり、疼痛の増強、嘔気・嘔吐の出現によって “ 自宅で過ごしたい ”という
思いが揺らぐこともありましたが、最終的には「皆（在宅医療・介護専門職）と一緒に家にいたい」と明言され
ました。そのため、年末年始も在宅生活を継続できるように必要なサービスは制限なく投入するなど、成年後
見人に費用負担等を確認の上でサポート体制の整備ができました。年末年始には意識レベルが低下しましたが、
アイスを口にされるなど穏やかな時間を過ごし、自宅で静かに息を引き取られ、亡くなられたあとの様々な手
続きは後見人が本人の希望に沿って進めてくれました。このように、家族や近しい人がいなかったとしても、本
人の意思を多職種で共有し、ケアの方向性や目標を確認することで、本人の意向に沿った暮らしのサポートと
尊厳の擁護が可能となります。

公的なサービス以外にも、各地域の住民や NPO 法人等が立ち上げた自主グループや支えあい事業など、様々
なインフォーマルサービスもあります。地域によっては、ご近所さん同士の助け合いなどのサポートもあるでしょ
う。療養者を支える地域の医療職・介護職には、地域ケア会議などで情報発信し、リソース構築を図るきっか
けを投じる役割も求められています。これからますます進む超高齢社会に向けて、地域住民等が助け合う「互
助力」を強化し、誰もが最期まで自分らしく暮らせる豊かなコミュニティを構築していくことも、これからの大
事な課題ではないでしょうか。

性 / 享年 女性 /70 代

本人の意向 在宅療養を希望

家族構成 ・独居（夫の家庭内暴力が理由で数十年前に離婚）
・親戚とは音信普通

主な疾患 大腸がん

相談時の
状態

・既に腫瘍の増大が進行し手術不適応
・ＣＶポート造設後に化学療法を開始する方針

株式会社ケアーズ　東久留米白十字訪問看護ステーション 所長
東久留米白十字訪問看護ステーション居宅介護支援事業所 所長　中島 朋子
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元気な頃に話し合っていた “ 人生最期の過ごし方 ” をかなえるために、
家族・病院・在宅チームで支える　　

【「穏やかな最期」という願いが途切れないように寄り添う】

【本人】認知症と病状悪化により、入院時には意思決定能力
は失っていた。主介護者の次男をはじめ家族が、本
人と元気な頃に話し合っていた人生の最終段階の過
ごし方を共有しており、「自宅で死にたい」との意思
を推定できた

【次男】母の「自宅で死にたい」という意向をかなえたい。俺
が母を看取る

次男が主介護者として、おむつ交換や食事の世話など生活支
援全般を担い、家もバリアフリー対応済みだった。訪問時に、
看護師に対してケア方法の質問を積極的に行い、指導を受け
るなど、母に対して常に優しく接しており、強い絆が感じられ
た。最期の数日は妹も泊まり込んで介護を交代で担った

本人・家族の意向

本人の人柄など

家族の介護力

振り返ってみて重要だった場面

居住地域 / 性 / 享年 関東 / 女性 / 91 歳
主な疾患 前縦隔腫瘍、認知症
死因 老衰
家族構成 同居（次男夫婦）、長男は他界、妹
主な介護者 次男
在宅療養期間 ７日間
主なチームメンバー 医師、病棟看護師、外来看護師、訪問

看護師、ケアマネジャー

検討委員
からの

コメント

以前は呉服店を経営する働き者だったが、約 10 年前に呉服店は
閉店した。長男を亡くしてから軽いうつ状態が続いていた

状態
◆誤嚥性肺炎で入院。要介護５で寝たきり、全介
助

本人や家族の意向
◆本人：「自宅で死にたい」との意向を持っていた
◆次男：今後は食べられるだけ口から食べて自宅
で過ごさせたい

状態
◆退院初日夜に発熱した以外は、退院後４日間は、
ほぼ安定した状態が続く。食事量は徐々に低下

家族の意向
◆次男：不安はあるが、できるだけケアを自分自
身でしてあげたい

状態
◆むせることが多くなり、食事を中止。傾眠傾向
にあり、無呼吸も始まる

家族の意向など
◆次男：「再入院も可能」という選択肢も提示され
たが、自宅看取りの気持ちは揺らがなかった
◆訪問看護師：次男から、言葉にならない“母を
失う不安 ”を感じていた

① 本人の推定意思と家族の決意を尊重した看取り方針の決定

② 在宅ケアの指導を通じた信頼関係の構築

③ 家族の看取りへの不安・葛藤に寄り添う

支援内容
◆誤嚥性肺炎の炎症反応が軽減したため点滴を中止。その後、食事量が徐々に回復し
たタイミングで、病院看護師長（訪問看護の経験あり）が本人の推定意思と家族の「自
宅に帰してあげたい」との思いをかなえるために、退院に向けて訪問看護等と急遽
調整を開始
◆病棟看護師長から在宅側に自宅看取りの意向が伝えられ、訪問看護管理者を中心に、
在宅側の情報共有と看取り体制を整えた

支援の結果
◆本人の推定意思と家族の意向を尊重し、自宅退院となった。妹や親せきも自宅に戻っ
たことに安堵し、誰も「病院の方が良いのではないか」といった発言をしなかった

支援内容
◆急な退院でおむつ交換などの指導ができず、次男がケアに対し不安を持って　いた
ため、訪問看護がおむつ交換、清拭、食事介助などを指導しながら一緒に実施
◆次男はケアに意欲的だったため、一つ一つ丁寧に指導した
◆「何かあったら24時間いつでも、相談だけでも良いので電話してほしい。自宅での　
ナースコールと思ってください」と安心感を与えた

支援の結果
◆毎日の指導や会話を通じて、次男との信頼関係を築いた

支援内容
◆	無呼吸や肩呼吸をみて「母が苦しそうだ」という次男に対し、訪問看護師が「人間
が最期を迎えるときは誰でもそうなるんですよ」と、目の前の本人の状態変化を一緒
にみながら、死期が迫るその段階の自然な状態・様子について伝えた
◆家族の安心につなげるため、手を握ったり声を掛けたりするよう対応方法を伝えた
支援の結果
◆家族に見守れながら自宅で穏やかに永眠
◆次男は「母の思いを叶えられて本当に良かった」と涙を浮かべていた

同居、非がん事例 14

最期をどのように過ごしたいのか、元気なうちから家族で話
し合っておくことが大切ですが、日本には死を想起させるよ
うな話題を忌み嫌う文化があり、実際には推定意思も難しい
のが実情です。この事例では、本人の希望をあらかじめ次男
や妹と複数人が確認しており、共通の認識としていたことで、

終末期にその後の方向性を迷わず決定することができました。
また、本人の思いに寄り添いたいという家族の強い思いがあっ
たからこそ、本人家族の意向を尊重したチームで連携を図る
ことにより、本人の意向を実現できたのではないかと考えます。
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事 例 経 過

活
動
期

終 

末 

期

看
取
り
期

・「自宅での自然な最期を迎えたい」という本人の推定意思と家族の強固な意向を入院中に把握し、退
院のタイミングを逃さずに、在宅チームへと情報共有する

・短期間での在宅療養においても、主介護者の不安に寄り添い、悔いのないケアへとつなげる

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

入院（約１か月間）
要介護５でベッドで
寝たきり
抗生剤投与・補液施行

・誤嚥性肺炎の炎症反応が軽減したため
点滴中止

・食事量が徐々に回復したタイミングで、
本人・家族の意向を踏まえ、退院を急
遽決定。退院２日前に訪問看護に退院
調整の連絡が入り、自宅看取りの方針
を共有

・週単位の可能性もあり、訪問看護管理
者を中心に、医師、病棟看護師、外来
看護師、ケアマネジャー等と情報共有

支援

退院初日の夕方
発熱

退院後４日間
声掛けに対して開眼、
食事は流動食を
数口程度
退院翌日に熱も
下がり、状態安定

退院から
5-6 日目
食事中止
無呼吸、肩呼吸
チアノーゼ

・訪問看護が毎日訪問し、褥瘡管理、おむつ
交換や清拭を実施

・急な退院でおむつ交換や食事介助等の退院
指導ができなかったため、家族指導とあわ
せ一緒にケアを行う

・自宅で看とることに揺らぎは一切ないものの、
訪問看護師は次男の表情や声等から “ 母を
失う不安 ” を感じたため、「心配なときは相
談の電話だけでも連絡してほしい」と主介護
者の不安軽減のために声掛けを行った

支援

元気な頃
家族で話し合い

支援

・訪問看護師が、「特別なことではなく、
人間が最期を迎えるときには誰でもそう
なりますよ」と説明し、「近くに寄り添う、
手を握る、体をさするなどしてあげてく
ださい」と、家族の安心につながるよ
うに対応を伝えた

支援 ・今後、起こり得る症状等について説明

支援
・往診し、医師から予後について説明

・点滴など積極的な処置を希望しない
ことを改めて確認

次男：母は、

と言っていた。自宅で
看取りたい、家で食事
をとらせてあげたい

私は、自宅で最
期を迎えたい

次男：母が苦しんでいる
ように見える。どうすれ

ば良いのか

妹：今後、どのよ
うな最期になるん
でしょうか

次男：どうケアして
良いか分からないの
で不安。でも、母に
できる限りのケアを
自分でしてあげたい

⇒家族の意思（本人の意向）を尊重し、病院から在宅へ
と情報を共有して退院

⇒自然に穏やかに自宅で過ごす方針を確認
⇒主介護者が、何かあれば自宅に来てもらえるという安心感を持てた

⇒指導や会話を通じて信頼関係を構築
⇒看取り方針を繰り返し確認し、揺らぎがないことを確認

⇒本人の思いをかなえ、自宅で
穏やかな看取りとなった

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所 本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

急な退院・短期間の在宅療養だったため退院時カンファレ
ンスや関係者が一堂に会する機会はなかったが、電話や同
行訪問のタイミングで本人や家族の状態・意向を密に共有

人生会議

※認知症を患う前に、家族間でしっかりと本人の意向に
ついて話し合いがなされていた

◆むせることが
増え、経口摂
取を中止

◆衰弱が進行

◆全身状態
悪化

◆状態は比較
的安定

◆食事量は
徐々に低下

◆自宅で永眠

次男：熱があるので
診てもらえないか

在
宅
療
養

自宅で死にたい

入
院

◆前縦隔腫瘍
◆認知症
◆誤嚥性肺炎

のため入院
◆要介護５、

全介助

◆在宅療養開始
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本人の “ 自宅で過ごしたい ” という推定意思をかなえるために、
家族の不安な気持ちに寄り添う　

【看取りに向けた家族の心の準備に合わせた支援】

【本人】施設や病院には行きたくない、家にいたい。娘のこ
とが心配だからそばにいたい。でも、世話をかける
ことになって悪いわね

【 娘 】母を自宅で介護するのは自分の役目。不安なことは
あるけど、先生や訪問看護師さん、子どもが支えてく
れるから大丈夫

【孫娘】祖母が落ち着ける場所は自宅。自宅にいるのが当た
り前だし、ずっといてほしい

戦争で旦那さんを亡くし、女手一つで娘２人を育て上げた肝の据
わった方。最期の過ごし方など明確な意向の表明はなかったが、
嫌なことは嫌と、はっきりと意思表示をされていた。足が悪く、
人見知りなところもあったため、遠出や外出はあまりせず、自宅
でのんびり過ごすことが好きだった

ヘルパーは入らず、娘が主介護者としておむつ交換や食事の
世話など生活支援全般を担う。本人の方が娘よりも体が大き
く、介護負担があった。本人が寝たきりになった頃には、介
護職員の孫娘も同居

本人・家族の意向

本人の人柄など

家族の介護力

状態
◆転倒後に車いす生活となり、手すりをつたってト
イレに行く状態に。本人・娘の意向で、自宅以外
で過ごすこと、ヘルパー利用には至らなかった

本人や家族の意向
◆本人：施設や病院はいや
◆娘：１対１の介護は大変。施設入所も考えた方が
良いかもしれない

状態
◆がんと違い、目に見えては分からないほど緩やか
に状態が悪くなっていく。何度か転倒を繰り返し、
寝たきりとなる。家族は元気になると思っていた
ため「いつ急変し、最期をどうするか」という話
をすぐに受け入れられる状態ではなかった

家族の意向
◆家族からは「とにかく生きてほしい」との思いを
医療・ケアチームでは感じていた

状態
◆徐々に食事量が低下・末梢点滴も入りにくくなる。
本人の点滴による辛さを理解しつつも、家族は点
滴をしない選択がなかなか決断できなかった

家族の意向
◆家族：食べられなくなってきた、どうしよう。胃ろ
うも経鼻栄養もして欲しくないけど、生きて欲し
い。だから点滴だけはして欲しい

① 人見知りな本人・主介護者との信頼関係の構築 

② 体調変化の度に、看取りの方針を繰り返し確認・共有

③ 食べられない状況を家族が少しずつ受け入れていくための工程

支援内容
◆主介護者の介護に対する不安が大きかったが、相談に遠慮がちな様子であったた
め、訪問看護師から「本当に何でも言って。困ったときは、そのために私たちがい
てるんよ」といつも声掛け
◆ケア経験のない主介護者と、おむつ交換や着替え等を一緒に行う
支援の結果
◆「いつでも電話で相談できる。いざというときには訪問してくれる」という、家族　
の “ 在宅で過ごし続けられる安心感 ”につながった

支援内容
◆	家族にとっては年齢による急変だけでは納得しづらいため、発熱時・肺炎時など体
調変化の度に、少しずつ衰えて人生の最終段階に近づきつつあることを説明
◆病状説明・家族の意向の確認は医師が行い、その内容の理解度を訪問看護師・
ケアマネジャーが家族と話して確認

支援の結果
◆看取りに向けた覚悟を徐々に固められた
◆家族とのやり取りを医療・ケアチーム内で共有できていることを表すことで、「自宅
で自然な形で最期まで過ごす」という家族の意向が統一されているという安心感
につながった

支援内容
◆	いずれ点滴が入らなくなった段階に取り得る選択肢（中心静脈、皮下注射、胃ろう、
何もしない等）と、その選択によって生じる身体的負担・辛さを家族に都度説明
◆食事や水分の摂取量の表をつけてもらい、徐々に量が減っている様子を見える化
◆末梢点滴が入らなくなった段階で、医師から「点滴の針を何回も刺すことは負担に
なるだけだと思います。針刺しは２回までにしましょう」「今後、急に息が苦しくなっ
たり眼球が動転したりしても慌てないでください。本人・家族が最も望まれている、
自宅で過ごすことをサポートします」と説明

支援の結果
◆すぐに点滴を止めるのではなく、選択肢を提示し、家族が点滴を試してだめなら
諦めるというプロセスを経ることで、看取りに向け覚悟が徐々にでき、最後は点滴
をしないことへとつながった

振り返ってみて重要だった場面

同居、非がん

居住地域 / 性 / 享年 関西 / 女性 / 104 歳
主な疾患 腰椎圧迫骨折、脳梗塞
死因 老衰
家族構成 同居（娘・孫娘）
主な介護者 娘
在宅療養期間 約 11 年
主なチームメンバー 在宅医、訪問看護師、ケアマネジャー

事例 15
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事 例 経 過

治 

療 

期

終 

末 

期

看
取
り
期

104歳 冬
医師が、看取りの
方針の最終確認 医師が、看取りの方針の再確認支援

・自宅で過ごす ” という本人・家族の意向が急変時にも揺らがないよう、主介護者が感じる不安を支え
るための信頼関係を構築する

・老衰は状態悪化が分かりにくいため、体調の変化がある度に医師による説明・訪問看護師等による病
状の理解度の確認を繰り返し、「生きていてほしい」と願う家族の看取りに向けた心の準備に寄り添う

医療・
ケアチームが

大切にしたこと

102歳 冬
徐々に食べられなくなる、
家族の不安が増大

・胃ろうや点滴について、図を用いて説明（こ
れ以降、何度も繰り返し説明）

・訪問看護師が食事・水分摂取量・排泄量を
記入できる表を作成し、家族に書き込んでも
らう。日々の流れを見える化し、徐々に量が
減っていることを感じてもらう

支援
食べられなくなっ
てしまって不安。
生きていてほしい

104歳 夏
点滴の継続を
検討

・看取りの方針の確認

・「水が飲めていない」「ごろごろ言っている」「熱
が出た」という日々の不安に対し、「そこまで無
理しなくて良いよ。本人が欲しがれば飲ませてあ
げて」と一つ一つアドバイスを行う

支援
今日はこれだけし
か飲めなかった
（不安）

104歳 秋
医師から家族に、
老衰と予後について
改めて説明

繰り返し、看取りの方針と点滴に関して
医師が説明し、訪問看護等が確認

支援

90代後半
徐々に体が衰え、
状態観察へ

おむつ交換や着替えなどを
一緒に行い、少しずつケア
方法を伝え、いつでも相談
できる体制を整える

支援施設や病院は
イヤ

動けないこと
への戸惑い、
１対１の介護
は大変

◆在宅療養開始

◆脳梗塞

◆要介護

◆要介護 5
◆ベッド上

寝たきり

◆食事量低下
◆末梢点滴が

入りにくい

◆感染による
状態悪化

◆全身状態の
悪化

◆全身状態悪
化、食事量
非常に低下

◆自宅で永眠

101歳 夏
医師から家族に、
いつ何があっても
おかしくない状態
と説明

具体的な意向はな
し。点滴が嫌なと
きは「イヤ」と明
確な意思表示

特別な延命処置
は望まない

・医師から病状説明・意向
の確認。訪問看護師が家
族の理解度を確認

・（看取りまで）往診や訪問
の度、体調変化がある毎
に声をかける。いつでも
意向は変えられることを日
ごろから説明

支援

自宅での看取り
を決心

⇒信頼関係を徐々に構築し、
　家族の安心感につながる

⇒自然な形で最期を迎える
　方向性でまとまる

⇒不安を一つ一つ乗り越え、
　状況を受け入れていく

⇒家族は納得した様子

⇒家族の覚悟は揺らがなかった

⇒胃ろうや経鼻栄養はしない
⇒食事量が低下した場合だけ末梢点滴し、極力経口摂取の方針

① 

② 

③ 

病状の変化と
療養場所 本人の意向・揺らぎ 家族等の思い 医療・ケアチームの支援

電 話 や FAX を 用 い て、
医療・ケアチームで本人・
家族の意向や関わりを
日々共有した

人生会議

在
宅
生
活
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―ご本人は、最期はどのように過ごしたいと思われていたのでしょうか？
【 娘 】施設や病院にはいたくない、とは言っていました。ここ（自宅）しかないもの。
【孫娘】家でゆっくりしているのが楽しみのような人でしたから、病院でも施設でも環境が変わると疲れるだろうなと。在宅医

療で十分、自宅で最期までという思いは家族の中でも統一していました。

―医療・ケアチームの関わりは、いかがでしたか？
【孫娘】家での看取りも自然な形でと言ってくださっていましたし、何かあったら訪問に来てくださるので安心感がありました。

チームみんなが特に無理をせずにみていこうと同じ方向だったと感じました。専門知識のない素人は、急な発熱などが
あると、どうすれば良いか分かりません。医師の「このぐらいの熱なら、解熱剤を飲んで家で様子を見ましょう」とい
う言葉で安心できました。

―ご家族で介護をされていましたが、大変なことはありましたか？
【 娘 】一人で介護をしていた頃に１度だけしんどい時期があり、施設を考えました。でも、母をみるのは自分の役目だと思っ

ていましたし、医療・ケアチームの皆さんがいたから、自宅での介護ができたと思います。
【孫娘】母は、他人を家に入れるのを嫌がるのですが、それでも訪問看護師さんたちのことは、とても頼りにしていました。余

り食べられなくなったときに点滴するかどうか考えるときも、もう針が入らないのは分かっていましたが、だからといっ
て点滴は要らないとも言えなくて。主治医とも相談して、「なら、入れられるときに週１回ぐらい入れようか」と、私
たちの気持ちに無理のない範囲で寄り添ってくれました。何でも相談できました。

【 娘 】訪問看護師さんには何度も電話で相談させてもらい、本当にお世話になりました。
【孫娘】母はとても介護を頑張っていたので大変だったと思います。ほとんど自分では食べられない・飲めないという祖母の状

態をそばで見ていると絶対にしんどいはずです。あれだけ寄り添って一緒に考えてくださって、すごく心強かったです
ね。

―自宅で最期まで過ごされて、良かったなと思うことはありますか？
【 娘 】母はお寿司が好きでしたので、最期までお寿司を１貫でも食べさせてあげられました。
【孫娘】嚥下状態が悪くても、家だからこそ最期の方まで食べたいものを食べさせてあげられたので良かったです。
【 娘 】あれもしてあげていたらなと後悔することは色々とありますが、自宅で一緒に母を看取れて良かったなと思っています。
【孫娘】祖母の顔を見れば、人生を全うできただろうな、母と一緒に自宅で過ごせて幸せだっただろうなと思えましたね。

ご本人と過ごした最期の日々の振り返り

ご家族の思い

検討委員からのコメント

人生百年時代を迎えた我が国において、本事例のような
百寿者の方の人生最終段階の対応をどのように円滑に進
めていくかが重要になって来ます。本事例は、本人の自
宅で最期までという希望が強かったことを家族が大事と
考え、家族は介護負担を感じつつも、一生懸命頑張られ、
10年以上の長い在宅療養生活を、最終的には本人・家族

の理想としていた形で迎えられた成功例と思われます。
これには在宅医、訪問看護師が家族に対して、体調が変
化していく度に状況と今後の見通しの説明・意思確認を
繰り返し、その情報をチームで共有する形の ACP が重ね
られたことが円滑な看取りにつながった要因として極め
て重要であったと考えられます。
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コ
ラ
ム

「人生の最終段階にある患者と家族」は、病状の変化、介護のこと、生活のこと、療養先のことなど、たく
さんのことを考え、気持ちは揺れ動いています。チームメンバーの誰もがその気持ちを受け取るタイミングがあ
ります。患者の想いを受け取ったメンバーは、他のメンバーにもその思いをつないでいけるように働きかける必
要があります。ICT は、そのための有効なツールであると考えます。

※出典：『人生の最終段階における意思決定支援に関するアンケート調査 結果報告書』（令和元年度 老人保健健康増
進等事業「在宅における看取りの推進に関する調査研究事業」）

～患者の想いを共有するための ICT ～

ICT とは、Information and Communication Technology　の略語で情報通信技術とそれを使用したメール
の送受信、SNS でのやり取り、スマートスピーカーなど、人同士のコミュニケーションが関わるコンピューター
の使い方や通信によるコミュニケーションの活用法を指しています。ACPと ICT と聞いて、その関係性に首をか
しげる方もいらっしゃるかもしれませんが、現在、“ 患者の想いを共有するための重要なツール ”となっています。

私たちは「何らかの病気をもち、人生の最終段階にある患者と家族」に対して、医療者とケアスタッフの多職
種でチームを形成し（以下、多職種チーム）、医療やケアを提供しています。多職種チームのメンバーは、例え
ば診療所の医師、訪問看護師、ケアマネジャー、訪問介護士、訪問入浴の看護師や介護士、デイサービスのスタッ
フなどで構成されます。チームメンバーは、それぞれの事業所から別々に患者宅へ訪問しており、互いに顔を
合わせることなく経過することも少なくありません。また、各事業所内においても、一人の患者に複数人のスタッ
フが訪問しています。例えば、6 事業所が関わっていたとしても、実際に患者に対応しているスタッフは合計 20
名程度になる場合もあります。このように大人数になると、患者に係る情報をチームメンバー全員が共有する
ことは大変になります。患者の希望や想いをチームメンバー全員が理解して医療・ケアを提供することが最善
ですが、うまくいかないこともあります。そのため、連携方法については長年の課題となっています。

今回のアンケート（※）では、チーム間の「情報共有ツール」（図 1）について調査されています。調査結果では、
ICT を利用している在宅療養支援病院・診療所は 48％から 62％と高い割合となっています。一方で、60％超
の訪問看護や訪問介護では、患者宅に置かれたノートを利用している状況です。ノートの利用は、一度に伝え
られる情報量や速度、受け取る側の人数などを考えると、緊急性の高い重要な内容の共有には向かないツール
と考えます。ICT はそれらの点では有効であり、一度の入力でメンバー全員と情報共有ができることが魅力です。
しかし、医療版 SNS（有料と無料のものがある）やクラウド型介護ソフト（有料）など様々な形態があり、コス
トがかかる場合や情報の管理に注意が必要な面があります。

図１. 緊急時の情報連携や地域内での情報の引き継ぎに用いる情報共有ツール

医療法人恒貴会 訪問看護ステーション 愛美園 所長　中島 由美子
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２.「対話」ができる人と機会を増やそう
自分の価値観に気がつけるようなツール、共有するツールは、この後も様々に開発されていくでしょう。でも、

私がその上で大切だと考えるのは、「対話」です。
対話とは何か。それは、何かの結論を導き出すために話し合ったり（議論）、人間関係を円滑にするために語

り合ったり（会話）するものとは違います。自分と相手、双方が “ 対等な立場で ”、“ 思いや考えがすれ違っても ”、
“ 対話から生まれる何かを共有しよう ”という姿勢でなければ実現できません。

先のコラム（P25）で、私はもしも ACP が「医療やケアを決定するために」行うものであるならば、当事者にとっ
て医療やケアは「決定させられた」と感じるものとなってしまうだろうと指摘しました。

しかし、真の意味で対話を実践できたならば、医療やケアは「（自然に）決まった」ものとなり、それ以前に、
価値観や人生の目標を言葉にできたり共有したりすることも、本人や家族にとって充実した時間になるはずです。

では、人は自分の奥深くにある価値観や人生の目標を、どのような時に明らかにできるのでしょうか。もちろ
ん命に関わる病気になったり、状態が悪くなった時も、とても重要なタイミングです。

でも、例えば生命保険を契約しようという時、保険は人生の「もしも」に備えたものですから、この機会にも
う少し深く自分の人生を考えることができたなら……。また、例えば相続の相談をしようという時、節税対策だ
けでなく、もう少し深く自分の人生を振り返り、残される家族との関係まで踏み込んで考えることができたなら
……と思います。もちろん、大切な人と死別し、悲しみを抱えつつも立ち上がっていこうというその時に、自分
の死別経験を振り返りながら、自分のことをより深く考えてみるのも非常に大切な機会です。

しかし、いずれの時も、その人の前には「対話」の相手が必要になります。
人生の最終段階の前に、様々な場面で活用できる「対話」の力を育成

する。そして、価値観や人生の目標などの深い話ができる機会をたくさん
作る。それらが、これからの社会に必要だと考えています。

医療職・介護職以外の人の関わり方（2）
～価値観や人生の目標に気づくには～

１. 気づくきっかけはたくさんある
第 92 回アカデミー賞（2020 年）主演女優賞が贈られた映画『ジュディ 虹の彼方に』。『オズの魔法使』で知

られる、ハリウッドを代表する大スター、ジュディ・ガーランドの晩年を描いた作品ですが、物語の最後、クライマッ
クスの直前に、印象的なシーンがあります。

主人公のジュディが、舞台の袖で前座のミュージシャンと言葉を交わすのです。何のことはないやりとりですが、
そのやりとりをきっかけにして、彼女は、自分が人生で大切にしていること、人生の目標に気がつきます。そし
てその時、人生を通してずっと抱え続けてきた苦悩から解放されるのです。

涙ながらにこのシーンを観て思ったのは、自分の価値観や人生の目標は、そんなに簡単には言葉にできない。
それ以前に、気づくだけでもなかなか難しいのかもしれないということでした。でも一方で、こんな風な気軽
なやりとりを通して気がつけるようなきっかけも、きっとそこら中にたくさんあるのだろうとも思いました。つま
り、医療現場、介護現場だけが ACP の舞台ではない、ということです。

ジュディにとって、前座のミュージシャンは利害関係のない、名前さえほとんど知らない人物です。言うなれ
ば「壁のような存在」「黒子のような存在」だったかもしれません。でもその人に向かって話しかけた言葉をきっ
かけに、自分の人生において、とても重要なことに気がつくことになりました。

ACP も同じなのではないでしょうか。当事者にとっては、自分の命を預けているとも言える医療職・介護職は、
どこか緊張してしまう相手です。とてもではないですが「壁のような存在」「黒子のような存在」には、なかな
か感じられません。

頼っているのに緊張してしまう。そんな人たちとの間で、自分の最深部にあるような価値観や人生の目標を、
当事者はどのように共有すればいいのでしょうか。なかなか言葉にできないものを、どのように表せばいいの
でしょう。

ライフ・ターミナル・ネットワーク 代表 終活ジャーナリスト　金子 稚子
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■オブザーバー一覧

　本事例集は検討委員会を設置して作成いたしました。この場を借りて御礼申し上げます。
また、本事例集の作成にあたり、事例の情報提供・取材・確認にご協力いただいた医療・介
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※ご所属等は、令和 2年 3月時点
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