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Ⅰ．はじめに

近年，生命予後を延伸するのみでなく，終末
期も含めて，患者のクオリティ・オブ・ライフ

（QOL）を考慮した治療や療養のあり方が問われ
るようになってきた。2015年「人生最終段階にお
ける医療の決定プロセスに関するガイドライン」
が作成され（終末期医療の決定プロセスのあり方
に関する検討会，2015），医療行為のみでなく，
人生の最後まで尊厳を尊重した人間の生き方に着
目した医療を目指す観点が重視されてきている。

終末期医療に関連した用語にはターミナルケ
ア，緩和ケア，ホスピスケアなどがある。ターミ
ナルケアは，病気の治癒・完治が望めない状態
にある患者に対して行われるケアを指し（中里，
2008），終末期医療を総称して，終末期ケアと表
現されることも多い。また，緩和ケアは，世界保
健機関（WHO）の定義を用いて「生命を脅かす
病気に直面している患者とその家族に対して，診
断時から人生の最後のときまで，さらには悲嘆に
対しても，痛みや症状からの解放を図り，霊的・
心理的社会的サポートを提供することでクオリ
ティ・オブ・ライフ（QOL）を改善することで

ある」とされている（日本看護科学学会看護学学
術用語検討委員会，2011）。緩和ケアには終末期
のみでなく，診断時の早期からのケアも含まれ，
わが国ではホスピスケアという用語と厳密に区別
されず，使用されている（日本ホスピス緩和ケア
協会，2014）。

また近年はそれらの用語に加え，エンド・オ
ブ・ライフケアという用語が終末期の医療におい
て使用されるようになってきている。その定義は
十分に定まっていないが，慢性的な症状や機能低
下または慢性疾患があること，専門家，非専門家
によらずケアが必要になり，死に至るような症状
や障がいがあるなどの要素を含み，患者や代理者
の選択を尊重することが中心的価値になるとされ
ている（National Institutes of Health, 2004）。緩
和ケアは主にがん患者に用いられているが，エン
ド・オブ・ライフケアは広くすべての死にゆく患
者のケアとして用いられている（日本看護科学学
会看護学術用語検討委員会，2015）。本稿ではエ
ンド・オブ・ライフケアを慢性的な機能障害を有
し，人生の最期までを視野に入れ，治療も含めた
療養法の選択が必要となる人に対して行われる支
援ととらえる。特に慢性閉塞性肺疾患，心不全の
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ような慢性疾患患者の予後予測はがん患者に比べ
難しく，その意思決定支援も困難であり，エン
ド・オブ・ライフケアは充分に確立されていな
い（Woo J et.al. , 2011）。米国では心疾患など非
がん性疾患の死亡率が高く，施設や在宅における
ホスピスケアが行われている。その現状を把握す
ることは，わが国における非がん患者のエンド・
オブ・ライフケアの課題を検討し，その確立への
基礎的資料となると考えた。そこで2014年10月，
米国ミシガン州アーバーホスピスにてエンド・オ
ブ・ライフケアの実際を把握するための視察・研
修を行ったので報告する。

Ⅱ．視察・研修内容と方法

1 ．�米国におけるホスピスケアの現状，アーバー
ホスピスの概要：ホスピスChief Executive 
Off icer（CEO）, Director of Cl inical 
Services の講義

2 ．�アーバーホスピスのケアの実際（多職種ケ
ア・意思決定支援など）：多職種による臨床
講義，Interdisplinary Team Meetingへの参
加，アーバーホスピスのナースやソーシャル
ワーカーとの同行訪問およびインタビュー

Ⅲ．米国におけるエンド・オブ・ライフケア

1 ．�米国のホスピスケアの実態（National Hospice 
and palliative Care Organization: NHPCO, 2014）

ホスピスは予後不良の病気に直面している対象
者及びその家族のニーズや希望に応じた特別な医
学的ケア，疼痛管理，心理的・スピリチャルなケ
アを提供する機関である。ホスピスにおけるケア
は患者，家族を中心として，医師や看護師，ソー
シャルワーカー，スピリチュアルカウンセラー他
各種セラピスト，ボランティアなどによる多職種
チームで提供されている。

ホスピスケアが提供されている機関は1974年に
米国でホスピスケアが開始されて以来，2013年に
は50州で，約5800機関となっている。2013年のホ
スピスの設置形態は独立型が58.3%，施設併設型
が20.5%，在宅医療機関併設型が16.7%，ナーシン
グホーム併設型が5.1%であった。その利用患者数
と家族は2009年の134万人から2013年では約154万
人と増加傾向にある。2013年のホスピスケアに
関する保険の利用状況は，高齢者，障害者向け
の公的医療保険であるメディケアが約87.2%であ

り，マネージドケア・個人保険が6.2％，低所得
者層の公的医療保険メディケイドが3.8％，その
他自己負担などが2.9%である。2013年のホスピス
ケアの提供期間は平均72.6日，中央値18.5日であ
り， 7 日以下が34.5%， 8 〜14日までは14.3%で，
2 週間以内が約半数をしめている。ホスピス利用
者の看取りの場所は，2013年では在宅（ナーシン
グホームを含む）が66.6%をしめ，26.4%はホスピ
スの外来患者用施設で， 7 %は急性期ケアの病院
で亡くなっている。2013年のホスピス利用患者は，
がん患者は36.5%，非がん患者は63.5%であり，認
知症患者15.2%，心疾患患者13.4%，呼吸器疾患患
者9.9%の順で多くなっている（図 1 ）。
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図 1 　2013年ホスピス利用時の診断
（NHPCO/Hospice Care in America 2014,

p 7 データより著者が作成）

2. アーバーホスピスにおける多職種によるケア
1 ）アーバーホスピスの使命とケア
アーバーホスピスは1984年に非営利団体とし

て設立され，ミシガン州ウォッシュトノー郡に位
置する独立型のホスピス機関である。ホスピスで
は生命に限りのある病気をもつ患者とその家族に
安楽，安心，ケアを提供することやケアを通して
人々を教育，育成することを使命とした活動が行
われ，玄関には使命を集約したdignity，comfort，
peaceという用語が掲げられている（写真 1 ）。

アーバーホスピスでは患者，家族を中心として
医療者，各種セラピストによる多職種によるチー
ム医療により，①訪問によるケア，②レジデンス
におけるケア（26床のホスピス施設内居住による
ケア），③コミュニティの人々も含めたグリーフ
ケア，④緩和ケア部門の運営と相談サービスなど
を行っており，具体的な事業内容は表 1 の通りで
ある。2013年は小児19名を含む2038名にホスピス
ケアを提供し，グリーフケアサポートを5341人に
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提供している（Arbor Hospice, 2013）。看護師は
その中で，多職種のケアを調整するケースマネー
ジャーとして，患者や家族に関する症状マネージ
メントに関するケア提供者・教育者として，地域
住民に対してホスピスケアの啓発活動を行う教育
者として機能している。ホスピスケアにはメディ
ケア等の保険から 1 日150ドルが支払われ，診療
と治療，看護師・ナースエイド・様々なセラピス
トによるケア，レスパイトケア，グリーフケアの
費用をカバーしている（対象者死亡後の家族のグ
リーフケアはカバーされていない）。アーバーホス
ピスにおけるケアの提供期間は平均約50日で，7
日未満が約40%，非がん患者の割合は約半数程度
である。心不全などの非がん患者のレジデンス利
用者の約12%はホスピスケアにより，苦痛をコン
トロールし，病状が安定した結果，6 ヵ月間の療
養で，自宅へ戻っている状況であった。

写真 1  アーバーホスピス玄関
「Dignity, Comfort, Peace to all who enter here」

表 １ 　アーバーホスピスにおける事業内容

事業 具体的内容

訪問事業
レジデンスでのケア
（ホスピス施設内
居住によるケア）

他職種による包括的アプローチ
＊�Interdisplinary Team Meetingにより、ケア
方針を決定し、各種スタッフが支援する

・�主治医、ホスピスの医師：緩和ケアのトレーニン
グを受けた治療による疼痛マネージメント・シンプ
トムコントロール
・�看護師：24時間、on calldでのモニタリングや安
楽のケア、家族などへのケアスキルや病気の経
過に応じて必要な事項の教育

・�ソーシャルワーカー：カウンセリングにより、患者や
家族の心理的サポート、別れ、ライフレビュー、患
者の人生の意味の確認などエンドオブライフに
特徴的な問題に対処するための支援

・�チャプレン：スピリチュアルケア。宗派にこだわら
ない、サービス、支援、カウンセリング

・�ホスピスエイド：家族や介護者の必要に応じた
日常生活に関する支援

・�ボランティア：話し相手、レスパイトケア、グリーフ
支援などに関する能力を備えたトレーニングさ
れたボランティアによる支援

・�その他のセラピスト：アニマルセラピー、音楽療
法、アートセラピー、マッサージセラピーなどを各
セラピストが実施する

緩和ケア部門の
運営と相談事業

・�医師、ナースプラクティショナーなどによる痛み、
症状コントロール、教育とケアのゴールの検討

コミュニティにおけ
るケア・啓発活動

・�コミュニティで暮らす人のグリーフケアサービス
・�Living Willの作成などを含めてlife-Limiting
時の指示や意思の確認の必要性などコミュニ
ティでの教育

2 ）ホスピスにおける医療
ホスピスにおける医療には緩和ケアとホスピス

ケアの両方が必要であり，米国では緩和ケアとホ
スピスケアは異なる側面を持つものとされてい
る。ホスピスケアは家庭とレジデンス両方で提供
されるが，緩和ケアは病院がベースとなることが
多い。ホスピスケアの目的は Comfort Care（安楽，
安心，超越をもたらすケア）（Kolcaba KY, 1991）
であるが，緩和ケアではCureと症状マネージメ
ントが目的となる。ホスピスケアは多職種による
看取り，グリーフケアも含めた包括的なケアであ
るが，緩和ケアは主に医療職者による医学的ケア
が中心であり，あくまでもComfort Careへの橋
渡しである（表 2 ）。

表 ２ 　米国における緩和ケアとホスピスケア

相違点 ホスピスケア 緩和ケア
ケアの場所 家庭・施設両方 主に病院

対象 患者・家族 患者
目的 Comfort　Care Cure　症状マネージメント

ケアの内容 看取り、グリーフケアも含む
包括的ケア

薬剤等による医学的ケア
が中心。　Comfortケアへ
の橋渡し

関わる職種

ソーシャルワーカー、牧師、�
看護師、ナースエイド、�
各種セラピスト、ボランティ
アなど多職種

主に医師、看護師など

アーバーホスピスにおける医学的治療は主に緩
和ケアについてトレーニングを受けた医師 2 名で
行っている。ホスピスケアは， 2 名の医師（ 1 名
は主治医， 1 名はホスピス医であることが多い）
により，患者が予後 6 か月以内であると，その適
用が評価された後に開始される。アーバーホスピ
スでは2012年から緩和ケア部門を開設し，医師と
ナーススペシャリストによる緩和ケアも行ってい
る。その中で患者や家族に対し，終末期に関する
教育的支援が行われ，ケアのゴールが確認され，
35%の対象がホスピスに紹介される。

ホスピスにおける医療では，痛み，呼吸困難，
せん妄，不安・抑うつ，倦怠感，便秘，排尿困難
等の症状マネージメントが重要となる。症状に関
する治療は基本的には患者共通のスタンディング
オーダーが作成されており，効果がなければ，医
師に報告し，指示を受けることになっている。た
だし痛みに関するオピオイドの使用や痙攣，末期
の喘鳴，尿閉などに関しては患者の状況とスタン
ディングオーダーを医師が再度確認し，サイン後
に薬物療法が開始される。

呼吸困難に関してはがん患者，非がん患者に関
わらず，オピオイドが処方され，心不全患者の呼
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吸困難に対しても苦痛のレベルに応じて，段階的
にオピオイドが使用されている（心不全患者の
場合は2.5mgの少量から使用する）。まずオピオ
イドを使用し，副作用をコントロールしながら，
マッサージ等他のセラピストによるケアを導入す
る。少しでも苦痛が解消し，日常生活の質が高ま
ることが治療の目的になる。末期では，せん妄

（terminal delirium）が85%の患者に出現し，特
有のうっ血・喘鳴（terminal congestion）なども
生じる。これらはNear Death Awarenessとして
身体の死へ向かう準備の状態であり，死期が近い
こと，普通の身体反応であることを家族に伝え，
安心できるようにする必要がある。そして患者を
看取る家族の苦痛を軽減するために，せん妄，喘
鳴などに対する薬剤を使用することもある。医療
者は患者の皮膚の変化，呼吸パターン，体温，感
情などについて五感を使い，観察し，家族にその
状況を伝えることが重要であるとアーバーホスピ
スのO’Neil医師は強調していた。

同行訪問した看護師は，在宅ケアにおいての
caregiverは看護師ではなく，家族であると話し
ていた。看護師はフィジカルアセスメント基づき，
必要な治療法や症状マネージメントの方法，日々
の過ごし方に関して患者や家族に教育を行ってい
た。痛みのコントロールに関しても，痛みがなく
安らかに眠っているのか，痛みや息切れに伴う疲
労感で眠っているのか等を見極めるアセスメント
技術が求められる。看護師はアセスメントに基づ
く症状マネージメントに関する教育，治療に関わ
る医師との調整やセラピストのケアの調整など，
ホスピスケアにおいては教育者，調整者としての
役割が期待されている。

3 ）ホスピスにおける意思決定支援
ホスピスケアにおける意思決定支援の実際につ

いては，ソーシャルワーカーや訪問看護師の在宅
ホスピスケアに同行訪問し，事例を通して説明を
受けた。

①“good communicator”であること
ソーシャルワーカーが受け持つ10代の脳神経機

能障害のケースの場合，ホスピスケアの導入に際
しては，まず大学病院の小児科専門医が緩和ケア
の必要性を家族に話し，その後，大学病院の緩
和ケア専門医がホスピスケアの適応性を説明し
た。そして，緩和ケア専門医がいくつかのホスピ
スを紹介し，家族がその中からアーバーホスピス
を選択した。ナースが事前訪問し，ホスピスケア

の内容やメリットを伝え，サービス内容を決め，
ケアが開始された。家族のホスピスケア選択の決
め手になったことは，医師の説明と患者の症状悪
化に伴う頻回の救命救急センターの利用，栄養摂
取量の減少などの著明な心身機能の低下であっ
た。マッサージ療法，音楽療法を受け，看護師，
グリーフサポートコーディネーター，ソーシャル
ワーカー，ボランティアなどのケアを受け，対象
者の身体状況が安定したことも在宅ホスピスケア
を継続している要因となっている。多職種ケアに
より，対象者のみでなく，家族の心身の状況も落
ち着き，今後のケースの葬式の準備についても，
話し合う予定となっていた。ソーシャルワーカー
は療養の場やケアの選択の際に鍵を握るのは，医
療者のコミュニケーションスキルであると話し
た。医療者は積極的な治療の利益と負担，cureで
はないcomfort careの必要性，様々な選択肢など
を伝える必要がある。治療ができないのではなく，
心地よい状況にするためのケアを受けるというこ
とへ医療の焦点が変わることを患者や家族に伝え
るスキルが重要であることが話された。

②�命の最期について話すタイミングを図り，意思決
定のプロセスを患者・家族－医療者で共有する
アーバーホスピスにおいては患者と家族に配布

されるホスピスケアガイドにはアドバンスディ
レクティブ（事前指示）についてのページが設
けられている。そこにはアドバンスディレク
ティブとは何か，蘇生処置拒否指示書（Do Not 
Resuscitate：以下DNR）とは何か，どこで入手
できるのか，そのためには何をすべきなのかなど
が説明されている。アーバーホスピスではケア導
入時にDNRの確認がなされる。サインをしてい
ない患者の場合，定期的に意思確認を行うことが
決められており，ケース記録にもその確認の有無
のチェック欄が設けてある。訪問看護師が担当し
ている40代の心不全のケースの場合，当初の 6 か
月間の期間を延長し，ホスピスケアを継続してい
た。DNRにはサインをしておらず，定期的な確
認が求められていた。しかしながら，命の最期の
時や死について話をすることは非常に難しく，死
に関して話ができる人もいれば，そうでない人も
おり，タイミングを図り，話をすることになる。
タイミングの判断は非常に難しいが，このケース
の場合はパートナーが生命を脅かす病と診断され
た際に話ができたとのことであった。アーバー
ホスピスのO’Neil医師は，「非がん患者の場合は，
病気は認めるが，死ぬということを認めることは
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難しい。患者自身が病状が軽快したと感じなく
なったらホスピスに行くタイミングだと話す。患
者自身は自分の病状がどれだけ進み，重症化して
いるのか知っている。病気の経過や今後について
話をしたいか聞き，そのニーズがある際には話を
する。様々な選択肢と医療者の判断も伝え，患者
や家族を知り，決断できればよい。患者や家族の
意思決定の結果が医療者の価値と異なるもので
も，医療者の責任として，そのプロセスが重要で
ある」と述べていた。医療者，患者・家族で療養
法を決定していくというプロセスの重要性を強調
していた。

4 ）ホスピスケアに関する教育と啓発
米国においてもホスピスはその設立経緯から死

をイメージさせるものであり，積極的な治療から
ホスピスケアに移行することは必ずしもスムーズ
ではない。アーバーホスピスでは地域で実施され
ている健康関連行事や記念日の際にコミュニティ
の住民に対しホスピスケアに関連する教育活動が
行われていた。

ホスピスケアの目的を伝えるのみでなく，エン
ド・オブ・ライフに向けての自分の意思を明確に
することは周囲の人への “ギフト”となることを
医学・看護学などを学ぶ学生や一般住民へ教育す
ることの重要性が話された。

Ⅳ．�日本における非がん患者のエンド・
オブ・ライフケアの課題

1 ．非がん患者のホスピス・緩和ケアシステムや
症状マネージメントに関する治療，ケア方法
の確立およびスタッフ教育

米国と我が国の終末期医療の状況は大きく異な
る。2014年の日本ホスピス緩和ケア協会によるわ
が国の緩和ケア施設数（緩和ケア病棟入院料届
出受理施設）は全国で308病棟，6182床であった。
また，日本ホスピス緩和ケア協会会員施設の緩和
ケア病棟の形態は，院内病棟型が81%，院内独立
型が17%，完全独立型は 3 %（ 7 施設）であり（宮
下ら，2015），緩和ケアはほとんどが病院という積
極的な治療を目的とする機関で提供されている。
わが国では1990年に緩和ケア病棟等入院料が新
設されたが，主としてがん患者，HIVの患者のみ
が適用とされ，HIV以外の非がん患者の治療は適
用外とされている。加えて，2014年の日本緩和医
療学会の緩和ケアチーム登録施設497施設のうち，
チームメンバーに専従の医師がいる割合は43.3%，

専従の看護師がいる割合は67.8%である（宮下ら，
2015）。米国に比べ，緩和ケア施設数やスタッフの
配置の状況も十分とは言えない状況であり，特に
非がん患者に関しては，診療報酬上も未確立の状
況であるため，その整備が急務である。

また，慢性の呼吸不全や心不全など非がん患者
の終末期の呼吸困難や痛みなどに対し，米国では
オピオイドが積極的に使用されている。わが国で
は，ガイドライン等で，オピオイドの適応につい
ての記述はあるが（日本呼吸器学会，2013;循環器
病の診断と治療に関するガイドライン2008-2009
合同研究班，2010），使用方法のコンセンサスが
十分得られておらず，不適切な使用方法も報告さ
れている（嶋田ら，2015）。非がん患者へのオピ
オイドの導入に際し，多職種で検討し，適用を見
極める取り組みや（佐藤，2015），欧米の緩和ケ
アなどに関する学習会により，知識の獲得，問題
点の共有を図っているとの報告もある（大石ら，
2012）。非がん患者へのオピオイドの使用も含め，
症状マネージメントの具体的治療法やケア方法の
確立と医師，看護師への教育が急がれている。

2 ．非がん患者の意思決定支援に関わるシステム
づくりと教育

現在，我が国の医療においても，エンド・オ
ブ・ライフに向けての意思決定支援の体制整備
について取り上げられるようになってきた（終
末期医療決定プロセスのあり方に関する検討会，
2015）。それに伴い，アドバンス・ケア・プラン
ニング（Advance Care Planning）という考え方
ががん医療や高齢者ケアを中心に広がってきてい
る（竹之内，2015;吉村，2013）。アドバンス・ケ
ア・プランニングとは，終末期に自分自身の意思
を伝えられなくなった時に備えて，価値や目標，
受けたい医療について計画するプロセスのことで
ある（Green MJ, et al., 2012）。同時にそのプロ
セスに包含されるアドバンスディレクティブ（事
前指示），DNRの在り方も問われるようになって
きている（日本臨床倫理学会 DNAR（POLST）
指示ワーキンググループ，2015）。患者や家族の
エンド・オブ・ライフに向けての意思決定に際し
ては，治療やケアの経験を有する医師や看護師な
どの丁寧な説明，情報提供が鍵を握る。DNR等
も含め，医療においては，様々な意思決定モデル
が適応される（中山，2013）。慢性疾患などの非
がん患者のエンド・オブ・ライフに向けての意思
決定を支えるためには，そのプロセスも重要であ
り，患者・家族が医療者と話し合い，情報や選択
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する理由を共有するシェアードディシジョンモデ
ル（shared decision model）の観点で支援するこ
とが重要となると考える。非がん性疾患の場合，
O’Neil医師や訪問看護師も述べているように病状
の進行を患者自身が実感している時，治療薬の増
量など治療法が変わる時，家族の病気などライフ
イベントがあった時などが医療者と患者・家族が
話し合うタイミングと考える。その他，安定期外
来通院中の，定期の病状レビュー時などが今後の
望む医療や生活を話すタイミングとなるとの報
告もある（Allen LA, et al., 2012）。非がん患者の
アドバンスディレクティブ，DNRの在り方，コ
ミュニケーションのタイミングなど，各医療施設
のシステムの整備や具体的方法に関する医療者の
教育が求められている。

またがん患者に比べ，非がん患者のエンド・オ
ブ・ライフケアに関する医療者や一般住民の認知
度が十分でない現状にあり，今後，アドバンス
ディレクティブ等も含め，治療や療養の在り方に
ついての教育，啓発活動も重要であろう。
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