
第 2 講「医の倫理」ゼミ 現在・社会と医学

講義①

終末期医療をとりまく状況と死の自己決定

NPO 法人 ALS／MND サポートセンターさくら会 副理事長 川口有美子

亡き母が罹患した ALS（筋萎縮性側索硬化症）は、運動神経だけが選択的に痛みなく溶けてゆき、次第

に全身の神経と筋肉がなくなり、どこも動かせなくなる進行性の難病であった。その不気味さでは他に比

類なく原因不明、10 万人に 4，5人の発症率、治療法も確立していない。しかし、人工呼吸器を装着して

大事にすれば２０年も生存できる。それで現実に多くの ALS 患者が呼吸器を付けて長く生きてきた。しか

し、人工呼吸器の装着が選択制であることから、自ら生死を決定しなければならないという残忍な状況が

発生する。全身は微動だにできないまま長く生きるか、死ぬのか。究極の選択を迫られるところに ALS

特有の苦悩が生まれる。

神経内科医も悩み続けてきた。呼吸器をつけてしまえば永い闘病のスタートになるからである。新自由

主義の医学モデルでは ALS の QOL を改善できないからアウトカムは評価できないとされ、呼吸器は無駄な

延命とされてきた。それで「治療を断る旨一筆書いてください」ということになり事前指示書（呼吸器は

装着しない）の作成を勧めている。本人の「最善の利益」を考えたからこそ、治療を断るべき（死んだ方

がまし）ということでもある。（実は家族の「最善の利益」のためだったりするが）、家族に先に告知し家

族を諭して呼吸器を諦めさせてしまうこともある。

治療のアウトカムとして QOL は重要なポイントである。QOL は SOL と一体化した治療一辺倒の医療に対

する返礼であり、患者をただ生かすことに対する痛烈な批判から、医療内部から患者の人権擁護のために

治療に対する批判は浮上してきた。

だが、QOL 重視であるからこそ、呼吸器の本人が満足できる生活を過ごせるようにすればいいのではな

いか。生きる価値や意味を問う前に生活の向上を目指すべきではないか。

介護機器等のテクノロジーと訪問診療、腕のいい介護人さえ与えれば満足できる療養が可能である。こ

れらの技術の進歩には目覚しいものがある。療養に向き不向きはあるだろうが、だからといって死んだほ

うがましとは言えない。人は亡くなるまで変化し続けるものであるからだ。しかし、終末期医療における

意思決定は人生の真価を知るきっかけを遠ざけ、その期間を短縮してしまう。

人々の死生観の多様性に対応できるほど我々の社会は成熟していない。労働力にも地域間格差は歴然と

しているし、被災地やへき地では圧倒的に人の供給が不足している。診療所の分布図も地域によって偏り

が甚だしい。熱心な病院や診療所がある地域では呼吸器装着率は高くなる。税を投入する障害者施策の市

町村格差はもっと歴然としており、介護給付で例えば都市部の月７４４時間に対して小規模市町村では月

たったの２０時間ということもありうる。

世界規模での格差は言うまでのないが、呼吸器に関しては国民性や文化の違いというよりは、資源の有

無、政治の差異によるところが大きい。英米を始めとする自由主義諸国における呼吸器治療は選択できる、



自己決定できると言われても十分な資金がなければ断らざるを得ない。そこで社会に期待せず個々に死ん

でよいといわれたほうがむしろ潔く響く。日本もその局面に立たされている。自己決定の尊重というより

も選択肢がない。病気や老いとの闘いを強いられるよりもさっさと死を選びたいと誰もが思うし、治らな

いなら死にたいと考える。治療を受け続けることは悪あがきであり、傍迷惑と思われるようになってきて

いる。

【リビングウィル・事前指示書・最善の利益】

ALS の患者の中には生死の瀬戸際で呼吸器を付け、回復した人は大勢いる。しかし、もし前もって延命

拒否と書きおいていれば、いざというときに救命されなかったかもしれない。だが、長く生きられる患者

に呼吸器を付けることが不適切な処置ではないことは患者会の内側ではエビデンスがあり明らかではあ

る。

現在、国会に上程されようとしている終末期の意思決定に関する法では、終末期の患者の権利というよ

りも、医師の権限と免責が増すので、患者よりも先に医師が治療に消極的になる事態を想定できるし、家

族が希望し、医師に依頼して治療を停止するようなことも認められていくだろう。

恐れるべきは死ではない。死に至るまでの老いや障害や病いを恐れるのである。人生における最終段階

で誰もが必ずいくばくかの時間を恐怖に戦き不自由に過ごすことになるが、その期間を幸福に転換したい。

尊厳死のための法律が「患者の権利」を謳うのであれば、かけがえのないその期間の過ごし方について

議論しなければならないはずだ。

000



意思の表現や自署が難しい時のための宣言書（リビングウィル）

年 月 日 作成

私は、私の傷病が不治で死が迫っていると思われてしまう場合に備えて、私の家族、

縁者ならびに私の医療に携わっている方々に、次の要望を宣言いたします。

この宣言書は、私が自己決定できる状態にある時に書いたものでありますが、私の精

神や身体が平常時の状態にない時や、意思の表現が難しい時でも、私自身が破棄する意

思を表明し、（撤回する旨の文書を作成しなくても）口頭で訂正したり撤回したりした

ことは、有効であります。

(1) 私の傷病が、現在の医学では不治の状態であり死期が迫っていると診断された場合

であっても、私の生存にとって必要な医療を（①希望します／➁希望しません）。

(2) 私は最期まで必要かつ十分な看護や介護を受けることを（①希望します／➁希望し

ません）。

(3) 但しこの場合、私の苦痛を和らげる処置は最大限に実施して下さい。たとえば人工

呼吸器や経管栄養などの処置が、脱水や呼吸不全などから生じる苦痛を和らげる

ために（①必要であればそれらをおこなってください／➁必要であっても気管切

開・人工呼吸器・栄養チューブ・透析・その他

は行わないでください。）*左記から選んで○で囲むか、その他に詳しく書きこんで

ください.

(4) 私が数カ月以上に渉っていわゆる植物状態（遷延性意識障害）に陥ったとして

（ 1 回復の可能性を探り続けてください／➁回復の可能性が極めて少ない場

合は積極的な治療は控えてください）。

以上、私の要望を忠実に果たしてくださった方々に深く感謝申し上げるとともに、そ

の方々が私の要望に従って下さった行為一切の責任は私自身にあることを附記いたし

ます。

自署 氏名

医療代理人 氏名





「終末期の医療における患者の意思の尊重に関する法律案（仮称）」に対

する意見のまとめ

現在，厚生労働省や学会のガイドライン等に基づき、患者の意思を踏ま

え医療チームで検討して行っている臨床上の措置が、この法施行後は、医

師が免責を得るための法律上の手続きとして行われるようになります。

重篤な患者の治療方針について家族や医療スタッフのコミュニケーショ

ンを重視するガイドラインから、法の規定による「終末期に係る判定」→

「延命措置の不開始・中止」への展開は、終末期医療における親身なコミ

ュニケーションや合意形成の努力と一線を画し、たんに法的責任を問われ

ないための手続きのみが重視されるようになります。

医療現場の医師の態度・構えはこれによって，はっきり変化することが

予想されます。

終末期医療における患者の意思尊重のためには、医療の充実を図るため

の法のような形がより望ましいのではないでしょうか。以下は「治療停

止」を実行するための第二案について、複数の意見をまとめたものです。

第２案（未定稿）

延命措置の中止 ＋ 延命措置の不開始
コメント

（趣旨）

第一条 この法律は、終末期に係る判定、患者の意思

に基づく延命措置の中止等及びこれに係る免責等に

関し必要な事項を定めるものとする。

（基本的理念）

第二条 終末期の医療は、延命措置を行うか否かに関

する患者の意思を十分に尊重し、医師、薬剤師、看

護師その他の医療の担い手と患者及びその家族との

信頼関係に基づいて行われなければならない。

２ 終末期の医療に関する患者の意思決定は、任意に

されたものでなければならない。

３ 終末期にある全ての患者は、基本的人権を享有す

る個人としてその尊厳が重んぜられなければならな

い。

（国及び地方公共団体の責務）

第三条 国及び地方公共団体は、終末期の医療につい

て国民の理解を深めるために必要な措置を講ずるよ

う努めなければならない。

〇「患者の意思の尊重」とあるが、終末期医療

における開始および継続の意思の尊重はどうな

のか。

○第二条と第六条が矛盾している。この法案で

は医師の判断で終末期と判定できると読み取れ

る。信頼関係があれば医師2名で決定してもよい

ことになる。国の定めた終末期医療のガイドラ

インと齟齬が生じるのではないか。（多職種によ

る相談が必須）

〇「尊厳」の定義ができない中で、尊厳を重ん

ずる行為を、治療の継続とするのか中止とする

のか。

〇具体的にはどのようなことになるのか。

公教育や公共交通機関においてリビングウィル

の啓発を行うことになるのではないか。強制に

つながるのではないか。

○呼吸器装着者や経管栄養の人に対する差別を



（医師の責務）

第四条 医師は、延命措置の中止等をするに当たって

は、診療上必要な注意を払うとともに、終末期にあ

る患者又はその家族に対し、当該延命措置の中止等

の方法、当該延命措置の中止等により生ずる事態等

について必要な説明を行い、その理解を得るよう努

めなければならない。

（定義）

第五条 この法律において「終末期」とは、患者が、

傷病について行い得る全ての適切な医療上の措置

（栄養補給の処置その他の生命を維持するための措

置を含む。以下同じ。）を受けた場合であっても、回

復の可能性がなく、かつ、死期が間近であると判定

された状態にある期間をいう。

２ この法律において「延命措置」とは、終末期にあ

る患者の傷病の治癒又は疼痛等の緩和ではなく、単

に当該患者の生存期間の延長を目的とする医療上の

措置をいう。

３ この法律において「延命措置の中止等」とは、終

末期にある患者に対し現に行われている延命措置を

中止すること又は終末期にある患者が現に行われて

いる延命措置以外の新たな延命措置を要する状態に

ある場合において、当該患者の診療を担当する医師

が、当該新たな延命措置を開始しないことをいう。

（終末期に係る判定）

第六条 前条第一項の判定（以下「終末期に係る判定」

という。）は、これを的確に行うために必要な知識及

び経験を有する二人以上の医師の一般に認められて

いる医学的知見に基づき行う判断の一致によって、

行われるものとする。

（延命措置の中止等）

助長する恐れはないか。

〇教育現場で「尊厳死」を支持し指導すること

にならないか。

教育や交通機関においてリビングウィルの推進

啓発を行うことにならないか。尊厳死が道徳的

価値になり市民の義務にならないか。１５歳以

上にリビングウィルを書かせる強制につながら

ないか。経管栄養や呼吸器を使用している障害

者に対する偏見差別を助長し、これらを選択し

にくくなるのではないか。現に呼吸器の取り外

し等、治療停止を実施している国では呼吸器や

経管栄養を続けることが逆に「医療の強制」と

見做されることがある（ALSなど）。その場合、Q

OL向上に資する政策や努力は論外とされてしま

う。

〇救急医療の現場で「尊厳死カード」携帯者の

救命で混乱をきたさないか。救命しなくても免

責されることになるのではないか。延命と救命

の境界は曖昧。医師が判定する場合も、医師の

主観や病院施設の都合によることにならない

か。

〇日本医師会生命倫理懇談会が「終末期医療」

の定義をなんとか試みたが、平成18・19 年度「終

末期医療に関するガイドラインについて」（200

8 年2 月公表）：「本ガイドラインでは，あえて

終末期医療の定義をしていないが，終末期は多

様であり，患者の状態を踏まえて，医療・ケア

チームで判断すべきであると考える」と述べる

にとどまっている。客観的な基準は示せないと

いう結論と受けとめられる。

〇2名以上の医師により末期と判定された患者

の回復事例が数えきれないほどある。

〇この法案では「終末期」はそれを判定する医

者の主観や立場による左右されることになり、

患者本人の意思を尊重するものとは言い難い。

〇人工呼吸器や胃ろうは「治療」なのか「延命

措置」なのか。担当する医師でも決められない

のではないか。

○二人の医師とあるが、公平性中立性には疑問

がある。免責になるように互いに協力し合うこ

とにならないか。

〇倫理委員会の役割。二名の医師だけで治療停

止が決定できるのなら不要にならないか。

〇終末期を判定するのが医師であるのなら、こ

れは患者の意思ではなく医師の意思ではないの



第七条 医師は、患者が延命措置の中止等を希望する

旨の意思を書面その他の厚生労働省令で定める方法

により表示している場合（当該表示が満十五歳に達

した日後にされた場合に限る。）であり、かつ、当該

患者が終末期に係る判定を受けた場合には、厚生労

働省令で定めるところにより、延命措置の中止等を

することができる。

（延命措置の中止等を希望する旨の意思の表示の撤

回）

第八条 延命措置の中止等を希望する旨の意思の表示

は、いつでも、撤回することができる。

（免責）

第九条 第七条の規定による延命措置の中止等につい

ては、民事上、刑事上及び行政上の責任（過料に係

るものを含む。）を問われないものとする。

（生命保険契約等における延命措置の中止等に伴い死

亡した者の取扱い）

第十条 保険業法（平成七年法律第百五号）第二条第

三項に規定する生命保険会社又は同条第八項に規定

する外国生命保険会社等を相手方とする生命保険の

契約その他これに類するものとして政令で定める契

約における第七条の規定による延命措置の中止等に

伴い死亡した者の取扱いについては、その者を自殺

者と解してはならない。ただし、当該者の傷病が自

殺を図ったことによるものである場合には、この限

りでない。

（終末期の医療に関する啓発等）

第十一条 国及び地方公共団体は、国民があらゆる機

会を通じて終末期の医療に対する理解を深めること

ができるよう、延命措置の中止等を希望する旨の意

思の有無を運転免許証及び医療保険の被保険者証等

に記載することができることとする等、終末期の医

療に関する啓発及び知識の普及に必要な施策を講ず

るものとする。

（厚生労働省令への委任）

第十二条 この法律に定めるもののほか、この法律の

実施のための手続その他この法律の施行に関し必要

な事項は、厚生労働省令で定める。

か。

○適応は15歳からというが、未成年なのに親の

承諾なしに治療を開始しなかったり停止し死に

至らしめたら訴訟になるのではないか。反対に

本人の携帯した意思カードに反して家族の意

向、医師の判断で治療を開始した場合、法律違

反になるのか。議論が足りない。

〇症状が進んだ患者では書面の撤回は難しい。

患者の意思は変わりやすい。法律で保護された

文章の書き変えには費用や時間、手間がかかる

ので、簡単に撤回できない。

〇事前指示書は一度書いてしまうと、いつでも

撤回できるものではない。高齢者や患者の事前

指示書を町中の公共機関で共有している町があ

る。度重なる変更は大勢に迷惑をかけることに

なるため変更しづらい。リビングウィルは究極

の個人情報であり、倫理的も問題がある。

○刑事事件に問うべきケースも免責になりえる

のではないか。この条文では患者が一筆残して

いれば、故意に死なせても免責となりえること

にならないか。

○保険目当てによる強制の恐れや偽造をどう排

除するか。代筆は認められないのではないか。

○運転免許証や保険証などへの記載には問題が

ある。

・コミュニケーションや相談は不要。

・ガイドラインにある多職種チームによる連携

も不要。

・本人の一存であれば治療の不開始と停止がで

きる。重症者の自殺を認めることになる。医療

現場は混乱するのではないか。

・臓器提供カードとの携帯により、救急処置が

差し控えられ臓器提供者が製造される恐れがあ

るのではないか。

〇法の解釈が省令で定められることになる。



（適用上の注意等）

第十三条 この法律の適用に当たっては、生命を維持

するための措置を必要とする障害者等の尊厳を害す

ることのないように留意しなければならない。

２ この法律の規定は、この法律の規定によらないで

延命措置の中止等をすることを禁止するものではな

い。

附 則

１ この法律は、○○から施行する。

２ 第六条、第七条、第九条及び第十条の規定は、こ

の法律の施行後に終末期に係る判定が行われた場合

について適用する。

３ 終末期の医療における患者の意思を尊重するため

の制度の在り方については、この法律の施行後三年

を目途として、この法律の施行の状況、終末期にあ

る患者を取り巻く社会的環境の変化等を勘案して検

討が加えられ、必要があると認められるときは、そ

の結果に基づいて必要な措置が講ぜられるべきもの

とする。

理 由

終末期の医療において患者の意思が尊重されるよう

にするため、終末期に係る判定、患者の意思に基づく

延命措置の中止等及びこれに係る免責等に関し必要な

事項を定める必要がある。これが、この法律案を提出

する理由である。

○障害者の「尊厳」とは何か。生命維持装置を

外さないことを言うのか。生命維持装置が尊厳

を害しているとも読める。

・第１３条には非常に問題がある。法律の規定

によらず治療停止してもいいというのでは、法

律は要らない。矛盾している。この一文により

安楽死の規制ができない。

〇厚労省に委託し運用を決めることになると、

その時々の医療政策に左右されることにならな

いか。三年ごとに検討が加えられるので、より

安易に治療停止できる方向に流れていくことに

ならないか。

〇終末期の医療は、それ以前の一般の医療と地

続きであり、終末期の医療において患者の意思

が尊重されるためには、それ以前の医療におい

て患者の意思が十分に尊重されている必要があ

る。なぜ終末期の医療においてのみ、治療中止

という方向でのみの「患者の意思の尊重」なの

か。パターナリズムの根強い日本の医療では患

者家族が、終末期についてのみ重大な意思決定

を迫られても、「自分らしい死に方」を自ら決定

できるものではない。それができるためには、

常日頃から医療職との十分なコミュニケーショ

ンを保障し、患者家族の意思が医療現場で十分

に尊重され、信頼関係に基づいて、適切に自己

決定権を行使する経験が積み重ねられている必

要がある。

日本における終末期医療のあり方は、医療そ

のもののあり方の問題であり、終末期医療での

治療の放棄についてのみ、自己決定の尊重を謳

うこの法案は、問題設定がゆがんでいる。

文責：さくら会

川口有美子 yumiko.kawaguchi@gmail.com

080-4095-8284



































「尊厳死法制化に反対する会」の見解

超党派の国会議員でつくる「尊厳死法制化を考える議員連盟」（以下、議連）は今国会へ

の法案の上程を考えているそうですが、私たちは引き続き、法案の上程に反対します。

議連による法制化の理由のひとつに、「延命措置が強制されている」との指摘があります

が、医師・患者・家族間の話合いが足りず、医師の判断で延命治療が実施、あるいは不開

始、あるいは中止された場合にトラブルになっています。この事態を鑑み、０７年に厚労

省は治療決定プロセスのガイドラインを作成しています。（神経筋疾患患者の場合は、本人

が人工呼吸器装着による長期治療を希望しても、医師や家族に聞き入れてもらえず、窒息

や嚥下障害等で亡くなるケースが後を絶たないことが逆に問題になっています。このよう

なケースでは治療を受けたい患者の意思が尊重されるべきですが、議連の策定した法案で

は患者の「治療の開始」や「治療の継続」の意思は尊重されていません。）

私たちは、厚生労働省が示した「終末期医療の決定プロセスに関するガイドライン」を

守ることにより、「治療の不開始」に関しては患者本人の希望はかなえられると考えていま

す。また、「治療の中止」に関しても、学会等によるガイドラインで実施可能か否かを、引

き続き慎重に個別に検討していくべきであると考えています。

今期上程されようとしている法案第一案、第二案は、いずれも終末期を定義、日常的に

人工呼吸器を利用して生活している難病患者も「終末期」の対象とされる可能性をはらむ

など内容に疑問の点が多く、このまま上程を認めるわけにはいきません。議連も自民党Ｐ

Ｔも法制化に反対意見を表明している人や団体を議論に加えることもせず、拙速に議員立

法により法制化しようとする態度を変えていません。

そして、各党での検討の実態もないまま、国会終盤に紛れて党議拘束を外した投票に持

ち込もうとしています。これは、これまでこのような問題に関心を示さなかった国会議員

に対し、情報収集し検討する時間も材料も与えず、ふたつの法案の二者択一で選択させる

議員立法のやり方であり、正義が感じられません。

議連は厚生労働委員会等の専門機関も通さず、たんなる多数決によって議員立法に持ち

込もうとしているのでしょうか。これを民主主義と呼ぶのでしょうか。国民の基本的人権

を侵す政治が行われている事実を示すことにはならないでしょうか。

この法律の制定により、「リビングウィル（治療を断る事前の意思表示）」の作成が、１

５歳以上に対して一律に積極的に行われるようになれば、治療断念の強制ばかりではなく、

徹底的な治療をしている人への差別意識につながり、重度障害者や重病人にとっては大変

危険なことになります。これはすべての国民に対して、自分が病気や事故等で重度の障害

者に
・ ・ ・ ・

なりそうな時や、介護が必要な高齢者になった時の「死ぬ義務」を推進するものにな



りかねないと考えます。患者は医師との綿密なコミュニケーションによる最善の医療と、

家族の負担にならない療養生活、最期まで社会の一員として大切にされることを強く望ん

でいます。

今一度、「死ぬ権利」の法制化の是非から日本国憲法を踏まえて、時間をかけて議論をす

べきと考えます。

平成 25年 2月 24日

代表 中西 正司

事務局長 川口有美子

ＤＰＩ日本会議を始め、ほとんどの障害者団体が反対の声明文をだしています。

日本ＡＬＳ協会や脊損の団体など発症から尊厳死にさらされてきた患者団体は反対してい

ますが、知らない人が多いです。また日医にも聞きましたところ法制化の話すら知らない

方が大勢おられます。有識者もほとんどこの件は知らないようですし、生命倫理学者もほ

とんどが法案を読んでいません。法案の中身についてはまったくと言っていいほど、議論

が尽くされていません。
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