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「近親者としての筋萎縮性側索硬化症患者」論文（添付）に対するコメント

　論文要旨として

　患者さんは59歳で発症され62歳で亡くなられた。医師は患者が「日頃それとなく呼吸器をつけたくない」と言っていたことから「予後の見通しについてこれ以上の情報は与えず」「人工呼吸器はNIPPVも含めて一切行なわない」ことにした。そして「後悔しても決して自分の意志では変更することのできない呼吸器の装着可否の決定を、患者すべてに一律に求めることは妥当なのでしょうか？」と書かれている。

　

· ALS患者に対する病気、治療法の説明と同意（インホームドコンセントのあり方において

問題あり。

· 一人の医師の人工呼吸器療法に対する認識からALS治療の説明が制限されている。

· ALSの治療選択（特に呼吸器選択など）においては患者と家族、医師と意見が異なる場合もあり、本人には説明すべき。

· 医師の説明は病気進行の適切な時期に繰り返して充分に行い、生きていくことをサポートする立場から相談にのってもらいたい。

· ALSはいまだに根本原因が不明で病気進行を止める有効な治療薬が確立していない、難病中の難病といわれ、患者にとって厳しい病気であるが、２０数年前と違って、適切な医療と福祉のサポートがあれば、患者さんが楽しみや生きがいをもって生きられるようになっている。

経管栄養摂取、コミュニケーション支援、人工呼吸器療法、リハビリ、公的介護制度など

の進歩、向上が図られてきた。

＊＊＊＊関係資料＊＊＊＊

１．科学評論社発行の神経内科６５巻５号ｐ４９５（２００７年５月号）に「近親者としての筋萎縮性側索硬化症患者」掲載

すずき内科クリニック（京都府長岡京市今里西ノ口７－１）鈴木　元（すずきはじめ）医師

http://www.myclinic.ne.jp/suugem/pc/doctor.html
２００７年３月１３日

拝啓

　筋萎縮性側索硬化症（ALS）患者に対しては，自己決定権を重視する立場から病名告知や人工呼吸器使用可否の確認などが積極的に行われ，また，日本神経学会作成の治療ガイドラインをはじめ本誌でも推奨されております。今回私は，本症患者を，主治医としてと同時に，近親者の立場で推移を見守る機会を得ましたので，経緯についてご報告いたします．

　患者は発症時５９歳，女性．私の妻の母親に当たります．２００３年１月頃，左下腿脱力で発症し，某総合病院でALSと診断されました．主治医からは病名告知されたようですが，呼吸器使用などについての明白なインフォームド・コンセントはなされていませんでした．

私が在宅担当の専門医（開業医）として引き継ぎました。そして，患者本人抜きで，家人と今後

の対応につき話し合い，患者の性格などを考慮し，以下のことを取り決めました．患者には，予後の見通しについてはこれ以上の情報は与えない．?日頃それとなく「呼吸器などはつけたくない」と言っていたことから，患者本人からはこれ以上のインフォームド・コンセントは求めない．?人工呼吸はNIPPVも含めて，一切行わない．　脱力は徐々に進行し，２００６年６月頃からは完全な弛緩性四肢体幹麻痺となりました．家人や在宅サービスの方々の献身的な２４時間介護の下，死の前日まで介助により経口摂取し，床上ではなくトイレで排泄し，よく話し，ときどき笑顔もみられました．１０月２０日頃から徐々にＣＯ２ナルコーシスが進行しましたが，経鼻酸素投与のもと，呼吸障害によ

る苦痛はありませんでした．

　１０月３０日夕刻，家人はずっと見守っていましたが，誰も死亡に気づかないほど文字通り寝入るような最後でした．そして，私を含めた近親者は悲しみの中にも，「できる限りのことをして，ALSとしての自然な天寿を全うさせてあげることができた」との満足感をもつことができました．

　今回は．患者の自己決定権をあくまで尊重する対応とは正反対の「旧来型」の対応でしたので，問題点も多くあるかと存じます．ことに強固な自己決定の意志をもつ人には，このような対応は不当であると思います．しかしながら．後悔しても決して自分の意思では変更することのできない呼吸装着可否の決定を，患者すべてに一律に求めることは妥当なのでしょうか？

　本例は偽多発神経炎型のALSと考えられますが，上記のような対応が可能であったのは，主治医が近親者であったこと，経過中球麻痺症状が出現しなかったこと，十分な介護力に恵まれた点などもありましたが，呼吸器装着に関する自己決定の過酷さを遵け，あくまで患者の穏やかな死を，近親者が総意として望んだ結果と考えています．

　以上、ALSを専門領域とする諸氏のご参考，またはご批判の対象になれば幸甚です．

敬具

２．日本神経学会

ALS治療ガイドライン

IV．病名・病期の告知
1．告知とは
　一言で告知といってもその行い方は医師により千差万別であり，従来は病名のみ告げて告知を行ったとする場合もあったと思われる．まず医療における告知とは何かについて定義する必要があるが，医療哲学の観点からは「告知は，『告げる』行為と『知らせる』行為の２つの行為から成り立ち，告げるという行為は一方的な行為であり，知らせる行為には両方向からの対話が意味されている」とある．「両方向からの対話である，知らせる行為」を医療に適用すると，「医師は患者の反応を期待しつつ情報を提供し，患者は情報が伝えられていると理解しつつ聞き，わからないことを聞き返す．その後，医師は患者の質問に答え，また期待したように情報が受け取られているか確かめ，場合によっては補正する．そのような過程を経て，患者が了解することができたときには，そのことを医師に合図する」．このようなやりとり全体が医療における告知である．この方法をALSに適応した場合，病気の進行に合わせて繰り返して行うことが必要なため，しばしば年単位の期間を要する．

2．病名告知と病気の説明
　患者の病歴・症候・検査所見等からALSの診断が考えられるとき，医師は患者本人にその診断を告げ，積極的にセカンドオピニオンの診断を受けるように配慮することが重要である．そのような過程を経てALSの診断が確実である場合，外来または入院で告知を行うとき次のことを配慮する．

1）告知は最初から患者と家族に同時に行う．
　従来は患者に告知する前に，家族に病気について説明することも多かったが，患者と家族と同時に告知を開始することが望ましい．家族に最初に話をすると，家族が患者に知らせないように配慮し，医師が患者本人に告知を行うことを妨げるように働く場合もあり，そのため本人への告知が遅れるような事態は厳に慎むべきである．
2）最初にどのような話をするか．
　運動ニューロンの変性疾患であり，今後緩徐進行性であること，リルゾールなどの治療薬は病気の進行を若干抑える作用が期待されるが，治癒に働くものではなく，治らない疾患であることを正しく認識させることが重要である．また病名を告げるだけでなく将来出現してくる症状に対して，具体的に説明することが求められる．運動・コミュニケーション・嚥下・呼吸などに関して各項目ごとに，それぞれどのような障害が起こってくるかについて説明する．さらに医師は患者本人の理解の程度や受け止め方を注意深く観察しながら適切な方法で説明しなければならない．従って，なるべく早期に告知を行うべきであるが，症状にあわせて段階的に行っていく場合もある．告知は今後次々に機能を失っていくという情報だけを伝えるだけではなく，むしろ予想される諸問題に対して専門医療機関としてどのようなサービスや情報が提供できるかという点に重点をおいて説明すべきである． 

3）診断後早期からパソコンの使用を勧める．
　コミュニケーション障害の有無は患者のQOLを大きく左右する因子である．パソコンや文字盤の使用でコミュニケーション障害を克服している患者も多く見られるようになってきた．しかし障害が進行してからはじめてパソコンを使用しても習得するのが難しいので病初期から将来の機能低下に備えてパソコンの使用を早期から勧めておいたほうが対処しやすいと思われる．

4）嚥下障害に関する説明
　患者は経口摂取に固執する場合が多いが，誤嚥性肺炎や脱水の危険について良く理解させ，経鼻経管栄養や胃瘻などを併用することで経口摂取を楽しみながら必要な水分・栄養を補うように援助することが望ましい．胃瘻は，最近は経内視鏡的に造設されることが多く，簡便に行えるようになってきていることも併せて説明する．（栄養管理の項目参照）
5）呼吸障害に関する説明
将来呼吸筋麻痺のため呼吸不全に陥ることを患者・家族に説明するが，
　1．気管切開し人工呼吸器を装着することの意味
　2．人工呼吸器装着後の入院・在宅を含めた療養環境整備
の2点について，呼吸不全に陥る前に納得いくまで説明する．人工呼吸器を装着する意味については，人工呼吸器を装着すれば延命可能であるが，単に延命という効果のみでなく，人工呼吸器装着後の病気の進行から予想される病態や一旦装着した人工呼吸器をはずすことは困難なことも併せて説明する必要がある．人工呼吸器を使って社会参加を積極的に行っている患者も増えていると同時に，病院の一角で天井だけを見て生活したり，患者が人工呼吸器を装着したことを後悔してはずしたくてもはずせない状況に陥る場合など，メリットとデメリットの両面から情報を提供し，医師の価値観をできるだけいれずに説明する．人工呼吸器装着後にどこで過ごすのか，あらかじめ患者・家族に考えさせておくことも必要である．現在の医療環境では年単位での療養可能な病院は非常に限られており，在宅療養を選択せざるをえない場合も少なくない．在宅療養の場合は，介護者（多くは家族）が常に必要なこと・介護保険を含めた利用できる福祉サービスなどについて説明する．
　入院・在宅のいずれの場合でも人工呼吸療法を続けるためには，本人の強い意志と家庭的，医療的，経済的，社会的環境を整えることが，不可欠であることを理解できるよう説明しなければならない．
　上記内容の告知は神経内科の専門医がリーダーシップを執り行うのは当然であるが，必ずしも1医療機関で行うべきものではなく，他の専門医療機関に適切な説明を依頼することも考慮すべきである．また看護婦・ソーシャルワーカー等他の職種や患者会等のボランティアと連携を取りながら，医療チームとして告知を行っていくことが望ましい．経管栄養・気管切開・人工呼吸器装着などの医療処置を受けるか否かは，患者本人が家族等と事前に十分検討して自己決定するものであり，医師を含めた医療チームは，患者・家族が正しく判断できるように早期から十分な情報を提示することが求められる．提示する情報として製薬メーカーが「ALSの患者さんと家族のために」提供しているパンフレットやビデオ，患者会が作成したケアブック等利用するのも有益である． 
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	ＡＬＳ告知せず死亡 
長岡京の医師　義母の患者、呼吸器説明もなし

	　全身の筋肉が動かなくなる神経難病「筋委縮性側索硬化症（ＡＬＳ）」を発症した京都市西京区の女性に対し、親族で主治医の医師(54)が、病状の告知や人工呼吸器を使えば長く生きられることを伝えず、女性がそのまま死亡していたことが１日、分かった。「告知は最初から患者と家族に同時に行う」とする日本神経医学会のＡＬＳ診療ガイドラインに反している。医師は「ＡＬＳ患者に人工呼吸器を着けると寝たきりのまま、いつまでも生き続ける。命の選択を一律に本人に強いる風潮はこれでいいのか。問題提起をしたい」と話している。 

　医師は神経内科医で、長岡京市で内科の医院を開業、ＡＬＳを２００３年に発症して在宅療養する当時５９歳の義母の主治医となった。 

　医師によると、主治医になってすぐ、インフォームド・コンセント（説明と同意）をしないことや人工呼吸器を装着しないことを決め、義母以外の家族の同意を得た。義母は四肢まひが進行し、昨年１０月に呼吸困難で死亡した。死の前日まで判断能力や意思もはっきりして、よく会話をし、笑顔も見せたという。 

　医師は今年５月号の医学雑誌「神経内科」に、近親者として義母のＡＬＳをみとった経過を投稿。「自己決定の過酷さを避け、近親者が総意として望んだ結果」「自己決定をあくまで尊重する対応とは正反対の旧来型の対応」と記している。 

　京都新聞社の取材に対し、医師は「ＡＬＳでの呼吸器選択は、がん末期と違う。装着すれば平均で５年は生きるし、管理が良ければいつまでも生きる。寝たきりか死かを本人に選択させるのは過酷」と話している。 

　日本ＡＬＳ協会（本部・東京）の金沢公明事務局長は「呼吸器を使わないことを本人抜きで周囲だけで決めてしまったのは問題。家族の利害と患者の利害が異なることもある。ＡＬＳの告知は、病気の進行に合わせて繰り返し、本人を支える立場で行われるべきだ」と批判している。 

　■筋委縮性側索硬化症（ＡＬＳ） 

　進行性の神経疾患で、全身の筋肉が動かなくなっていく難病。治療法は分かっていない。全国の患者数は約６０００人とされる。五感や認知能力は保たれるが、呼吸筋の力が低下すると人工呼吸器が必要になる。２４時間の公的福祉サービスを活用しながら、装着から１０年以上在宅で暮らす人もいる。 

　■本人の意志尊重が原則 

　【解説】歩くことや話す機能を徐々に失っていく進行性の神経難病ＡＬＳは、難病中の難病として知られる。人工呼吸器を装着する人は、現在約３割とも言われ、今回の長岡京市の医師が言うように、人工呼吸器とともに生きるかどうか、患者が迷い、苦しんできたのは事実だ。医師に告知された時の衝撃と対応を怒りを持って振り返る人も多い。 

　呼吸器なしなら数年の命であること、意思疎通も困難な寝たきりになることを事務的に伝えるだけの「貧しい告知」に対する患者、家族の批判は、この医師の「医師の心の痛みを伴わない、一律の自己決定至上主義でいいのか」との言葉に響き合う。 

　だが、「告知しないでほしかったという患者はいない」と、患者会の活動を続けてきた患者はいう。日本神経学会のガイドラインは「家族が配慮して本人告知を妨げる場合があり、そのために本人告知が遅れるような事態は厳に慎むべき」としている。多くの神経内科医やＡＬＳ患者は、告知をやめる方向ではなく、よりよい告知の在り方を模索している。今春、厚生労働省の検討会が出した終末期医療のガイドラインも「患者本人の意志決定」を重要な原則と明示した。 

　これまでのケースでは、患者本人が「死なせて」と頼んだとしても、家族が手を下せば刑事罰に問われる。横浜地裁は２００５年、ＡＬＳ患者の願いを受け人工呼吸器を止めた母親に有罪判決を出した。死の自己決定が許されるのかどうかも、グレーゾーンのままだ。 

　「鼻マスク型呼吸器使用で２、３カ月、人工呼吸器で平均５年は生きる」と、この医師は自ら語る。さっきまで笑い、話していた人を励まし、１日１日を豊かに支える手だてを考え、生きる道をなぜ示さなかったのか。親族としての思いが医師の職責を上回ってしまった面はないのか。十分に説明が求められる。 


PAGE  
1

