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はじめに―現代医療の問題と
構成理論によるアプローチへ

現代医療は統計学的な endpoint 解析を基にするEBMや
費用対効果を目標とするクリティカルパスが特徴である．治
療が困難な難病分野は，このような科学的方法が確立されて
いないといわれ，医学や医学教育，診療報酬体系においても十
分な扱いがなされていない．難病医学研究とはこれに正面か
らアプローチするものである．治療困難な病気に直面し，「直
らないなら生きていくのはつらいし，意味がない」と患者自
身，家族，医療従事者が思う時にこの問題にどのように向かい
あうのかは重要な臨床的課題である．医療従事者はこの問題
に混乱したままでは，ケアを続けることはできない．このよう
な時に，法や倫理などの規範によって解決の糸口を探ること
があるが，法は，私的所有の問題を解決することはできても，
また，生命医学倫理（biomedical ethics）や倫理委員会は，人
体や人体パーツの資源化（human resourcifying）の問題を解
決することはできても，難病領域の医療やケアの質を向上す
ることはできない．
治らない病態に関する告知（breaking the news）は法的，
倫理的な必要性でおこなうのではない．本来，その人が病気と
共に歩み，生きていくために必要と考えるべきで，患者の
QOLが向上するかどうかが重要となる．そのため，どのよう
に患者�家族に述べ伝え，どのようなケアチームを作り，どの
ように患者の grief work（悲嘆作業）を支えるかが重要なポイ
ントとなる．Grief work の古典的な理論はOn death and dy-
ing（死ぬ瞬間，キューブラーロス 1969 年）だが，ケア目標を
「死の受容」と考えるのは大きな誤解である．Grief work 研究
は，現代では大きく変化しており，患者は自己の人体や人生を
単に所有しているのかという議論に結論を出す必要はなく，
人生や自己の身体の所有者としてではなく，その人の人生に
関する専門家・脚本家として位置づけ，「死にいたる病ととも
に生きる自分を肯定する」「治療できない病気とともに生きる
人生を肯定する」という概念の下でケアをおこなうことがで
きる．これは構成理論（construct theory）をもちいたナラティ
ヴアプローチやナラティブに基づく医療（NBM）に対応して
いる．この考え方によるものとして，歴史的な 2つのケアモデ

ルがある．英国のシシリー・ソンダースが確立した緩和ケア
モデル（1967 年）と日本の難病ケアモデル（1972 年）である．
いずれのケアモデルも根治困難な病態に対して患者と家族の
QOLの向上を目標としている．

QOL概念の誤解

この時に，QOL（生活の質）とは真に何であるかがもっと
も重要だが一般に誤解されやすい．その誤解とは，QOLは
ADLの主観的指標，人間らしさの程度や人として生きる意味
の指標，人間であることとの条件を示す指標，「人間らしさ」の
指標と考えてしまうことである．QOLを改善できる時は良い
が，改善できず，QOLが極端に低いならば人は生きる意味が
ないと考える誤解ともいえる．この誤解の原因はQOLを
Sanctity of Life（SOL，生命の尊厳）の代理指標と考えるヘル
ガ・クーゼやピーター・シンガーなどが提唱する人格理論
（person theory）に起因する．彼らは，生命医学倫理の第一原
則を respect for person と考え，人ではない存在たとえば，自
己決定能力のない様な状態なら，「死を導かれることも倫理的
に必ずしも悪くはない」と考える．一方で，ビーチャムとチル
ドレスは生命医学倫理の 4原則，respect for autonomy，be-
neficence，non-maleficence，justice を提唱しそれらを対等に
倫理委員会でもちいることで，極端な slippery slope argu-
ment（すべり坂論議）に陥らない様にできると考える．QOL
概念には誤解と混乱があり，その科学的研究のために，国際共
同研究をアイルランドのオ・ボイル教授とおこなった．

QOL概念は個人の構成概念

QOLは物体のような実体概念（entity）ではなく，心の中に
作られる構成概念（construct）であり，QOLは人間の考えに
よって作られたもの，何らかの語りによって構成されたもの
である．たとえば，個人の構成概念（personal construct）の
代表は，「幸福」である．幸福は，客観的な実体として定義でき
ないが，個人の構成概念として定義することができる．友情，
恋愛，QOL，終末期，セクシュアルハラスメントなども代表
的な構成概念である．QOLや終末期は構成概念だが，実体概
念と誤解し議論することで医療現場や医療政策上の混乱をひ
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Fig. 1 筋萎縮性側索硬化症の包括的呼吸ケア指針（H19年度）
難治性疾患克服研究事業「特定疾患患者の生活の質の向上に関する研究」班

緩和ケアフレームへの変更を指針化

「延命治療か尊厳死」フレーム 「緩和ケア」フレーム

• 呼吸器装着は延命治療
•  PEG は延命治療

呼吸ケアチーム+ NSTの不在
多専門職種による呼
吸ケアチーム+ NST

• NPPV, TPPV, PEG の生理学
的効果を踏まえた Palliation
（緩和療法）

きおこしている．構成概念としてのQOLは重要な患者の報
告するアウトカム（patient reported outcome）であり，人間
らしさの指標ではない．このQOLの向上が難病ケアや緩和
ケアの診療の第一目標である．このQOLを科学的に評価す
るために，SEIQoL（The schedule for the evaluation of indi-
vidual Quality of Life）が作られた．この方法では，患者自身
に生活の重要な分野を 5つ上げてもらい，それらがうまく
いっているか�満足しているかを，主観的にVAS（visual ana-
log scale）で評価し，さらに，患者自身に重み付けてもらう半
構造化面接法である．オ・ボイル教授らが確立しWHOも推
奨しているQOL評価尺度である．

緩和ケアと難病ケアとは本来何か

根治困難な患者に対するQOL向上のためのケアモデルと
して難病ケアと緩和ケアの国際的な共同研究をおこなった．
緩和ケアは日本の診療報酬体系では，がんとAIDSの終末期
医療として定義され大きく誤解されており，一方，難病ケアは
国際的には，緩和ケアに分類されていることがわかった．1967
年に緩和ケアを確立した英国のシシリー・ソンダース
（Dame Cicely Saunders）は，治療困難な時に「治療」をすべ
きか，「死」を選ぶべきかの選択は，葛藤をおこすだけで，患者
にとっても家族や医療従事者にとっても無理な問題設定であ
ると考える事から出発した．このため，治療概念の代わりに適
切なケア，緩和（palliation）概念を使えばよいと考えた．そし
て，患者と家族の身体症状・障害から心理・社会的な問題や
生きる意味の問いまでを total pain として，その緩和を医師，
看護師のみならず，多専門職種ケアチーム（inter- and multi-
disciplinary care team）がおこなえば，QOLが向上すると考
えた．日本における難病ケアは国際的にはこの緩和ケアにふ
くまれるものと理解される．

おわりに―ALS医療における緩和ケアフレームへの
移行：倫理から緩和ケアへ

ALSケアでは PEGなどの栄養療法や人工呼吸療法を延命
治療としてとらえると患者・家族や医療従事者の葛藤をひき
おこす問題が生ずる．このフレームをやめて，患者・家族に
とって必要で適切な緩和療法をおこなえば良いと考えると倫
理問題の多くは解消され，QOLが向上する．この考え方に基
づき，難治性疾患克服研究事業「特定疾患患者の生活の質の向
上に関する研究」班では平成 19 年度に「筋萎縮性側索硬化症
の包括的ケア指針」を作成した．ALSのような，治療困難な
疾患に対する医療・ケアでは，「延命治療か死か」の二者択一
を人生の選択と考え，解決困難な倫理問題にすり替える必要
はなく，緩和ケアフレームを利用してケアの質を向上し，患者
と家族のQOLを改善することが可能である（Fig. 1）．
謝辞：本研究はH17～H19 年度厚生労働省難治性疾患克服研究
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