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はじめに 

 

 

超高齢化社会が進展し、人生 100 年時代を迎える中、患者の意思を尊重した医療・ケアの重

要性はますます高まっている。また、人の生き方もこれまで以上に多様化する中、特に患者の

意思が明確に示されていない場合、患者に代わって患者の意思を伝えるという点において、家

族等は大きな役割を担うことになる。 

住み慣れた地域で必要な医療・介護サービスを受けることができる地域包括ケアシステムの

構築が進められる中、人生の終わりまでどのように過ごしたいかという本人の希望をいかに叶

えるかが重要となっている。 

 

厚生労働省では、人生の最終段階に向けた医療・ケアについて、患者・家族と医療・介護従

事者等があらかじめ繰り返し話し合う自発的なプロセスである「アドバンス・ケア・プランニ

ング（ＡＣＰ）」を重視し、愛称を「人生会議」と定め、普及・啓発に取り組んでいる。 

 

また、神戸市医師会では、平成 30 年８月より未来医療検討委員会を設置し、人生会議（Ａ

ＣＰ）について精力的に検討を重ねられ、令和元年９月 18 日、①緊急時情報共有ツールの運

用、②認知症の人へのＡＣＰサポートシステムの構築、③市民啓発の推進、を柱とする「神戸

市意思決定支援プロジェクト」提案書をまとめ、神戸市に提出された。 

 

このような状況を踏まえ、自分らしい生き方を人生の最終段階まで続けることができるよう

にするための意思決定支援の検討を目的に、令和元年 12 月、神戸市「人生の最終段階におけ

る意思決定支援」に関する有識者会議が設置された。 

有識者会議では、人生の最終段階における意思決定支援について、市民に対してどのように

広めていくのか、その上で、具体的な支援をどのように進めていくべきか、医療・福祉・宗

教・倫理・法律などの専門家の参画のもと幅広くご意見を伺ってきた。 

  

神戸市においては、本報告書の内容の具体化を図り、アドバンス・ケア・プランニング（Ａ

ＣＰ）が望むべき方向としていくことについて、普及・啓発を含め、人生の最終段階における

意思決定支援を推進されることを望むものである。 

 

 

令和３年８月 

 

神戸市「人生の最終段階における意思決定支援」に関する有識者会議 

座 長  橋 本 信 夫 

 

 

 

 

 

 

-2-



 

１ 議論の前提 

 

本有識者会議では、人生の最終段階における医療に関する意識調査結果等の現状を踏ま

え、議論の目的、定義、論点を以下のとおり整理し、医療・福祉・宗教・倫理・法律などの

専門家の参画のもと幅広く議論を行った。 

 

（１）議論の目的 

本有識者会議では、 

① 現状では、人生の最終段階における医療・ケアについて、本人の希望が必ずしも叶え 

られておらず、本人が望む最期を迎えられていないのではないか。 

②人生の最終段階における医療・ケアに関して、本人の意思が尊重され実現できるよう 

支援する方法を考えるべきではないか。 

③人生の最終段階に本人が希望する医療・ケアをあらかじめ考え、家族、医療介護関係 

者と話し合うことが当たり前となるように市民一人ひとりに広めていくためにはどのよ

うにすべきか。 

④その上で、本人の希望が実現できるよう 人生の最終段階における意思決定支援をどの

ように進めていくべきか。 

という課題を共有し、議論の目的は、 

自分らしく生き抜くことができるよう、人生の最終段階を視野に入れ、どのように生き

たいか考える機会を提供し、本人の意思決定を支援すること、 

ただし、意思決定を強要するものではなく、意思決定をしないという選択も尊重するこ

と、 

を確認し議論を行った。 

 

（２）人生の最終段階 

   「人生の最後の数か月ないし数年を生きている」期間のことをいい、人生の終わりに近

づいているという個々人の人生に注目する概念。※ 

  （※）参考：「超高齢社会と終末期医療」（平成 29 年 11 月、日本医師会第 15 次生命倫理

懇談会答申） 

 

（３）「人生の最終段階における意思決定支援」の定義 

亡くなる直前の過ごし方についての意思決定ではなく、幅広いライフステージを対象

に、どのような医療・ケアを受けたいか、どのように生きるのかという「人生の生き様」

についての意思決定を支援するもの。 

 

（４）論点 

①人生の最終段階における意思決定支援の課題について 

  ②神戸市におけるアドバンス・ケア・プランニング（ＡＣＰ）の導入について 

③普及啓発の方法について 

④意思決定内容の表明ツールについて 
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２ 人生の最終段階における意思決定支援の課題について 

 

超高齢社会が進展し、人生 100 年時代を迎えようとしている。超長寿社会を世界に先駆

けて迎える中、100 年という長い期間において人生をより豊かにしていくため、個人の生き

方がこれまで以上に多様化していくことが予想される。そのため、家族等※であっても本人

の意思を十分に把握することができなくなっていくことが考えられる。 

本有識者会議では、特に高齢期における医療・ケアに関する希望をかなえ、自分らしい

生き方を人生の最終段階まで続けることができるようにするために、現状においてどのよう

な課題があるのかについて議論を行った。 

（※）家族、親戚のほか、「本人の思いをよく知る人」のことを指す。 

 

（１）社会環境の課題（どのように本人の意思を考えるきっかけを提供し、共有するか） 

・現状では、市民がＡＣＰについての情報に触れる機会に乏しく、事前に人生の最終段階

についての話し合いや、意思表明に至らない状況にある。 

（ＡＣＰの認知度 3％、事前に人生の最終段階について話し合う機会がない人 約

60％、事前指示書を作成している人 8%） 

・大多数の市民が「知らない」現状の中で、どのように人生の最終段階のことを考え、意

思を表明していこうと訴えるか、考えるきっかけを提供するかが課題である。 

・また、健康講座や療養相談の場等に参加される健康意識の高い市民には、比較的容易に

アドバンス・ケア・プランニング（ＡＣＰ）に関する情報を伝えることができたとして

も、意識の低い方に対してどのように情報を伝えていくかも課題である。 

・意思表明をしない、できない方に対して、どのように踏み込んで支援を行うかが課題で

ある。意思決定支援がない場合に、本人や家族等にどのような不利益や問題が起こるの

か伝えていく必要がある。 

・個人情報保護の制約や、本人が表明した意思を関係者が共有する仕組みの不足により、

医療施設・介護施設間で本人が望む医療・ケアを提供するための連携や情報の引継ぎが

十分にできていない。 

・本人の希望が表明されていても、家族等に適切に共有されていない場合は、救急搬送、

救急医療の現場において、本人の意思に沿った対応が出来ない場合がある。 

・本人が望む医療・ケアを受けながら人生の最終段階まで過ごすことができる地域の保

健・医療・福祉の機能整備、地域包括ケアシステムの整備が必要である。 

 

 

（２）本人の課題（どのように意思を表明してもらうか） 

・人生の最終段階に関する自身の考えを表明することに対する遠慮や抵抗感、「縁起の悪

い話はしたくない」という考えが存在し、人生の最終段階についてしっかり考えること

ができず、自分が希望する最期を迎えることができない人が多い現状がある。 

・ツールを使って、人生の最終段階に自分がどのように生きたいかを表明することに抵抗

を感じる人が多い。これまでも、医療関係者、介護関係者にアドバンス・ケア・プラン

ニング（ＡＣＰ）についての講座を開催し、市民にツールに自分の意思を書いてもらう

ように話をしたが、多くの人が自分の意思を書けない。 
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・特に高齢者は、自分の考えを発言すること自体を遠慮する人が多い。発言していない人

に対して、どのように支援として踏み込んでいくかが課題である。 

 

（３）家族等の課題（どのように本人の意思を共有するか） 

・人生の最終段階の場面において、本人と家族等の間での意向が一致しないケースや、本

人の意思決定が家族等に共有されていない場合がある。そのため、実施された医療・ケ

アが家族等の意向を反映したものではなかったとして、トラブルに発展する場合や、最

終的に本人の意向よりも家族等の意向が優先される場合がある。 

・人生の最終段階において、本人の意思が確認できず、家族等の間で意向が一致しない場

合は、本人に代わって意思決定を行う者が重要な役割を果たすが、代理意思決定の決定

権者が誰であるのか、不明確である場合が多い。 

（代理意思決定人の選定をしている人 22%） 

・どのような人生の目標や価値観に立って意思決定したものなのか、家族等で分からない

ことがあることから、本人が行った意思表明が本心を表明したものなのか、家族への遠

慮を含んだ意思表明なのか、解釈が難しい。本人に代わって意思決定を行うことは家族

等にとって重圧となる。 

 

（４）医療従事者、介護従事者の課題（どのように本人の意思に対応するか） 

・医療・介護従事者におけるＡＣＰの認知度や、医療・介護施設におけるＡＣＰの実践割

合は低い。本人の意思表明内容を医療・介護従事者が連携、役割分担し、共有する仕組

みが整備されていない。 

・施設側が患者に十分な説明を行ったと思っていても、患者は十分な説明を受けていない

と感じていることがしばしば見受けられる。ＡＣＰについてどのように患者に説明し理

解を得ていくかが課題である。 

・どのような人生の目標や価値観に立って意思決定したものなのか、家族等で分からない

ことがあることから、本人が行った意思表明が本心を表明したものなのか、家族への遠

慮等を含んだ意思表明なのか、解釈が難しい。【再掲】 

・本人が希望しても、適切な情報を元に対話を繰り返し、意思決定まで寄り添える人がい

ない。 

・本人の意思が家族等に共有されておらず、本人の意思を尊重した結果、後から家族と医

療関係者の間でトラブルが生じる例が多く、医療関係者の負担となっている。 

・医療・介護従事者のＡＣＰや意思決定支援の理解が、単なる療養場所や医療／ケアの決

定といった表面的なものに留まってしまう可能性がある。 
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３ 神戸市におけるアドバンス・ケア・プランニング（ＡＣＰ）の導入について 

 

厚生労働省の「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」が平成 30 年に改定され、人生の最終段階に向けた医療・ケアについて、患者・家族と

医療・介護従事者等があらかじめ繰り返し話し合う自発的なプロセスである「アドバンス・

ケア・プランニング（ＡＣＰ）」の概念が盛り込まれた。 

本有識者会議では、①健康な市民、②病気発症者・要介護者、③人生の最終段階の方、

に分けて、神戸市におけるＡＣＰの導入について議論を行った。 

 

（１）ＡＣＰの導入目的 

対象者 導入目的 

健康な市民 ＡＣＰに関する認知、理解、共感の促進を図る。 

 

病気発症者 

・要介護者 

医療・介護従事者による病状等の経過説明に基づき、本人が人生の

最終段階に向けた意思形成を行うにあたり、必要な支援を講じる。 

人生の最終段階の方 本人の意思を尊重した意思決定支援のほか、家族等を含めた合意形

成支援を図る。 

 

（２）ＡＣＰの導入に向けた考え方 

・意思決定支援に際しては、本人に意思決定をしてもらうことを目的とするのではなく、

本人と医療・介護従事者が一緒に決めていくプロセスを重視する「共有意思決定」の考

え方に沿って進めていくべきである。 

・医療専門職と患者・利用者が一緒に考えて決めていくという意思決定支援の方法は、ど

のような疾患においても共通して行うべきである。ただし、疾患によっては人生の最終

段階に比較的早く進行するもの、緩やかに進行するものがあるため、画一的ではなく疾

患に応じた対応を考えるべきである。 

・本人と家族等が話し合う機会を持つための仕組みづくりが最も大切である。 

・本人が困った時に、市民が気軽に相談できる窓口が地域の中にあり、まずは相談してみ

ようという雰囲気を醸成することが望ましい。 

・自分らしい生き方といっても、それほど多くのバリエーションがある訳ではない。「自

分らしさ」を類型化することで、本人の意思表明支援を容易にすることが考えられる。 

・予期せぬ事態が生じ、本人があらかじめ表明していた意向と家族等の意向が異なる際

に、医療・ケアの意思決定を誰が行うのか、代理決定のあり方について明確にしておく

必要がある。 

・本人が望む医療・ケアを受けながら人生の最終段階まで過ごすことができる地域の保

健・医療・福祉の機能整備、地域包括ケアシステムの整備が必要である。 

 

（３）ＡＣＰで各関係者に期待される役割 

ＡＣＰの導入にあたり、行政、医療関係者、介護関係者に期待される役割は、概ね以下

のとおりと考えられる。 
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主 体 ライフステージ 実施内容 

行 政 健康な市民を対象 リーフレット等の作成・配布、市民公開講座、

学校教育などを通じたＡＣＰの啓発、相談窓口

の整備、意思表示ツールの作成（価値観シート

や代理意思決定者の指名を含む）、ＡＣＰの普及

のためのモデル事業の実施、地域包括ケアシス

テムの中での一定のルール作りなどの役割を担

う。 

医療関係者 病気発症者・要介護者、

人生の最終段階の方を対

象 

病状に応じた治療や療養、看取りの説明（選択

肢の提示）、病院・医院・施設・在宅間の連携

（情報共有など）、リーフレットの配布、患者会

などを通じたＡＣＰの啓発などの役割を担う。 

介護関係者 病気発症者・要介護者、

人生の最終段階の方を対

象 

病院・医院・施設・在宅間の連携（情報共有な

ど）、精神面や生活面での希望の聞き取り・支

援、患者と医療職とのコミュニケーション支援

などの役割を担う。 

 

・病気の発症の有無、重症度、家族構成、自宅・施設といった医療・ケアを受けている場 

所等により、意思決定支援の中心的役割を担う主体が変わりうる。 

・特定の専門職が意思決定支援の中心的役割を担うべきというものではなく、保健・医

療・福祉の全ての関係者それぞれが役割を担い、すべての関係者で関与していくことが

重要である。 

・人生の最終段階にどのように過ごしたいかを本人に聞く役割は、患者が信頼している人

と話し合いたいと思っている以上、本人が「信頼している人」、「話し合いたいと思う

人」が担わざるを得ない。 

・日頃からどれだけ関係者間で連絡を密にしているか、意思決定を行う当事者によって、

相談しやすい相手が誰かということもある。当事者や当事者を取り巻く関係者にとっ

て、押し付けられたということにならないよう注意が必要である。 

・全ての関係者が、患者本人の意思決定や、患者と家族等の間での合意形成を促進する役

割を担っていると考えるべきである。 

 

（その他の意見） 

・ケアマネジャーは、介護保険サービスの利用に際して必ず関与する職種であり、人生の

最終段階に「どのような生き方をしたいか」という価値観を把握し、より多くの医療・

介護関係者の連携の中心にあるという意味で、非常に大きな役割を担っており、ＡＣＰ

の中心的な担い手となるべきである。 

・患者がどのような価値観を持ち、最期にどんな生き方をしたいかが一番の根幹であり、

それがあって初めてどのような医療を受けたいか（医療側）、どのような暮らしをした

いか（福祉側）という議論に進める。医師には患者の生活のことが分からないのでケア

マネジャー抜きでは進められない。 
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・ケアマネジャーに人生の最終段階の意向を確認してもらうことはハードルが高い。本

人、家族と医療従事者と一緒にチームで決めていく中の主要なメンバーとしてケアマネ

ジャーに関わってもらうべき。 

・ケアマネジャーは、本人の望む暮らしのためにどのような課題があるかを整理（アセス

メント）するために聞き取りを行っており、医療に関する課題はかかりつけ医に情報提

供をして判断を仰ぐ。ＡＣＰに含まれる人生の最終段階の医療の意向をケアマネジャー

が確認することは非常に困難であり、ケアマネジャーだけがＡＣＰの中心的な担い手と

なることは難しい。 

・一方で、ケアマネジャーは、様々な療養の局面に関わる中で、意思決定支援の積み重ね

ができる存在であると考えられる。 

・趣味の絵を描きたいなど、それぞれの希望を叶え、生きがいをもって生活してもらうた

めには、行政、医療関係者、介護関係者のみならず「社会的処方」といわれるような民

間の力も必要である。 
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４ 普及啓発の方法について 

 

厚生労働省は、平成 30 年 11 月にＡＣＰの愛称を「人生会議」とし、普及・啓発に取り

組んでいるが、十分に普及しているとはいえない状況にある。ＡＣＰを広く市民一人ひとり

の生活の中に浸透させるための、普及・啓発のあり方について議論を行った。 

 

（１）普及啓発の必要性 

 ・本人の意思に沿った医療・ケアを受けるために、家族や医療・介護関係者等と繰り返し

話し合うＡＣＰについて、市民の認知度は低い。また、医療・介護関係者の認知度も低

く、医療・介護施設においても、ＡＣＰを実践していない施設の割合も高い。市民及び

医療・介護従事者に対する普及啓発が急務となっている。 

・市民は、困りごとに直面して初めて自分事として問題に向き合うことができる場合もあ

る。医療・介護現場において常にＡＣＰに向き合う医療・介護従事者が、意思決定支援

とは何かということを、しっかりと理解することが大切であり、医療・介護従事者への

普及啓発から取り組むことが近道ではないかと考えられる。 

  ・家族にとっても、患者と前もって話し合うことで、納得して「人生の最終段階」を見送

ることができれば、後に自身を責めたり、後悔を感じたりすることなく、健康的な生活

を送ることができる。 

 

（２）市民への普及啓発 

①健康な市民への普及啓発の場及び手段 

・市民を対象とした公開講座や出前講座、広報紙、行政からの郵送物へのチラシ封入の

ほか、ウェブサイトや動画配信といったメディアの活用等を通じた普及啓発が考えら

れる。 

・出産や退職などのライフイベント、本人や家族の病気、家族の介護等の、自分事とし

て捉えられる機会を、ＡＣＰを開始するきっかけとして働きかけるべきである。 

・親の介護が自分事となる 40～50 歳代の方を優先して、医療・介護従事者が「親のこ

れからの人生をどのように支えていくか」という話ができる機会を設けることも考え

られる。 

・小中学校などの教育機関での出前授業等により、子どもを通じてＡＣＰを家庭で話し

合う機会を持つことに繋がる。 

  ②病気発症者、要介護者への普及啓発の場及び手段 

・医療・介護従事者による病状等の経過説明と話し合いの継続や、患者会の場などでの

普及啓発が考えられる。 

  ③人生の最終段階の方への普及啓発の場及び手段 

・本人・家族等や医療・介護従事者が参加する会議のほか、宗教家の関与などを通じた

普及啓発が考えられる。 

  ④普及啓発にあたっての留意事項 

・「人生の最終段階の生き方」はデリケートな問題であり、伝え方に配慮を要する。市

民の関心を得るためにも「人生のしまい方はその人の生き様でもある」といった点を

より強調して伝えていくべきである。 
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・突然の事故や病気で生命の危険に直面する可能性はあるので、「もしそうなったら自

分にとって何が大切で、どんな医療・ケアを受けたいか」について、家族と共用する

ことを呼びかけることが必要である。 

   ・「自分の希望を叶えるために意思決定を」、「周囲の人、医療機関に迷惑をかけないた

めに意思表示を」、「ＡＣＰを行った結果、ご遺族の気分の落ち込みを軽減する効果

も」など、様々なトーンでのアプローチが考えられる。 

・健康な方にとって、人生の最終段階における生命維持等の具体的な治療内容を想像す

ることは難しく、十分に理解しないまま印象で決定してしまう危険性がある。 

 

（その他の意見） 

・家族の中でもしもの時のことを話す習慣がなく、話しづらいため、「人生の最終段

階」という言葉を出すのではなく、まずは「話す文化」を作っていくことが大切であ

る。 

・新型コロナウイルス感染症のように、容体が急変した場合は、どのように最後を迎え

たいか相談する時間はない。前もって考え、文字に残しておくことの重要性について

啓発することも効果的と考えられる。 

・各地域で様々な病気の相談に対応する「暮らしの保健室※」が広がっており、民間の 

力を活用した普及・啓発も考えられる。また、民生委員の力の活用した普及・啓発も

考えられる。 

（※）誰でも予約なしに無料で健康や介護や暮らしの中での様々な困りごとの相談が

できるワンストップ窓口。英国のマギーズセンターを参考に 2011 年に高齢化の

進む大規模団地の一角で開設したのがスタート。 

 

（３）医療従事者、介護従事者への普及啓発 

①医療従事者、介護従事者への普及啓発の場及び手段 

   ・医療・介護関係団体の関係が集まる場や、オンラインによる研修で、ディスカッショ

ンやケーススタディを実施し、関係者間の連携を図りながら、普及啓発を図っていく

ことが可能である。 

   ・また、医療・介護施設にポスターの掲示やリーフレットを配架することで、医療・介

護関係者におけるＡＣＰへの取り組み意識が高まることが期待される。 

② 普及啓発にあたっての留意事項 

   ・現状では、意思決定支援に対する医療・介護関係者の理解が十分とは言えないこと

や、共通認識が醸成されていないことから、「なぜＡＣＰが必要なのか」や「意思決

定支援とは何なのか」について理解を深めることから始める必要がある。 
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５ 意思決定内容の表明ツールについて 

 

家族等や医療・介護関係者が本人の意向を尊重し共有するため、ＡＣＰのプロセスにお

いて表明された本人の意思を書面に残すための、意思決定内容の表明ツールのあり方につい

て議論を行った。 

 

（１） 既存の意思決定内容の表明ツール 

  現在運用されている意思決定内容の表明ツールとして、以下のものがあげられる。 

 

表明ツール 用途・目的 記載内容等 

①入院連携シート、 

退院連携シート 

○医療・介護従事者間で患者・

利用者の情報を共有すること

を目的に、神戸市が作成した

シート。 

○ケアマネジャーがサービス利

用者の入退院時に作成。 

 

○「本人・家族の意向、生活目

標等（ＤＮＡＲの有無を含

む）」の記載可。（入院連携シ

ート） 

○「退院後の生活に関する意

向」、「病気・後遺症等の受け

止め／医療ヘの意向等（ＤＮ

ＡＲの有無を含む）」の記載

可。（退院連携シート） 

②もしものときの 

安心シート 

○もしものときに、自身の医療

情報を救急隊や医療機関に提

供することを目的に、神戸市

消防局が作成したシート。 

○平成 23 年よりウェブサイト

に掲載。 

○「知っておいてもらいたいこ

と」の記載可。 

③ゼロからはじめる 

人生会議 

（委員提供資料） 

○健康な市民（一部、病気発症

者・要介護者も含む）のＡＣ

Ｐの入口になることを目的

に、神戸大学が作成。 

（ウェブサイト） 

○設問に回答した結果、「大切

にしていることは何か」、「信

頼していて、いざというとき

に代理決定してほしい方は誰

か」を含め、本人の希望や考

えを伝えるシートの出力が可

能。 

④救急もしもシート、 

価値観シート 

（委員提供資料） 

○本人の希望する医療・ケアの

実現や速やかな救急搬送・病

診連携、地域全体で ACP プロ

セスを共有することを目的

に、神戸市医師会未来医療検

討委員会で検討を重ね作成。 

○「人生の最終段階のことをか

かりつけ医と相談したいか」

「人生の最終段階に関する希

望」の記載可。 

（救急もしもシート） 

※ケアマネジャーが記載し随時

更新、救急隊や搬送先医療機

関で共有できるようＱＲコー

ド化を想定 
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