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生死をめぐる意思決定と社会福祉
──「安楽死を遂げた日本人」の社会構造的理解をふまえて──

村 上 武 敏

〔抄 録〕

人生の最終段階における医療・ケアのあり方が政策課題となり，医療・介護の現場

では，生死をめぐる意思決定の支援への関心が高まっている。そこで社会福祉が担う

べき役割は何か。これについて本格的な議論はなされていない。今日，心理学，哲学

など，いずれの学問領域においても「自由意志」の存在については否定的な見解が多

く示され，いまだ不確かな存在であるといえる。意思あるいは意志を持つとされる主

体は「外来要素の沈殿物」とみなされる。死に向かう意識，それと因果関係のある生

活構造と社会構造に目を向けると，そこには日本の家族主義的価値の根付く社会制度

があって，介護，経済，相談体制などの社会化の必要性が浮き彫りになる。資本主義

社会の矛盾がもたらす社会問題としての生活問題，この解決を担う社会福祉は，ここ

でも社会構造を見据えた取り組みが必要である。そのことを，2人のジャーナリスト

により報道された安楽死事例の，社会福祉学としての分析を通して明らかにした。

キーワード：意思決定，ACP，安楽死，社会福祉の対象，ソーシャルワーク

は じ め に

医療・介護の現場では，生死をめぐる意思決定の支援への関心が高まっている。2018年に

公表された「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」（以

下，ガイドライン）（1）がアドバンス・ケア・プランニング（Advance Care Planning：以下，

ACP）（2）の考え方を基礎とした内容に見直され，同年の診療報酬および介護報酬の改定におい

てもガイドラインに沿った取り組みが算定要件に加えられた。さらに，これに「人生会議」と

いう愛称が付けられるなど ACP の普及が急速に進められるとともに，そのための支援のあり

方が課題となっている。
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ACP は英国で始まり，北米や欧州を中心に展開してきた患者の自己決定をめぐる取り組み

の一つである。医療に対する不信やパターナリズムに対する反省から，自分では意思決定でき

ない状態になったときに，受ける医療などをあらかじめ明記しておくリビング・ウィルの取り

組みが試みられるようになり，これを含めた事前指示（Advance Directive：以下，AD）が法

制化されてきた経緯がある。そして，AD が起こりうるさまざまな状況に対応できないなど実

効性に乏しいことが明らかになるなかで，患者，家族，医療従事者，介護提供者などが，患者

の意思決定能力が低下する前に今後の治療やケアについて話し合い，意思決定する人を決めて

おくプロセスをさす ACP の考え方が誕生した（3）。この流れを受けて，日本の ACP は展開し

ている。

しかし，このような医療政策の動向について懸念の声もある。本来の ACP は終末期におけ

る医療の選択にとどまらない幅広い取り組みであり，むしろ生活や人生について話し合うとこ

ろに中心があるようだが（4），日本では ACP が意思決定により心肺蘇生法を実施しないこと

（Do Not Attempt Resuscitation：以下，DNAR）の言い換えのように使われているところが

あると言われている。その DNAR はどうか。患者の選択ではなく，DNAR に同意する方向

に誘導されていると指摘する声もある。そこでは，得てして「延命」という否定的な意味が付

与されてきた言葉が用いられる（5）。ACP においても「『延命』はもはや倫理的な争点にすらな

らず，延命を中止するという選択肢が医師から提示され，患者・家族はそれに同意，非同意す

ればよいということになった」という指摘もある（堀江 2021: 19）。それでは，命の選択とい

うより選別に近い。ますます効率性を求められる医療・介護の現場にあって，ACP は人間と

しての生涯をまっとうするプロセスとして機能するのだろうか。

安楽死とは傷病者を死苦から解放するために人為的に死なせることをいい，三種に大別され

る。①積極的安楽死（致死薬を医師が患者に直接投与），②医師による幇助自殺（致死薬など

死に至る手段を医師が提供し，患者がそれを実施），③消極的安楽死（生命維持治療の不開始

や中止）（松田 2018：ⅱ・小松 2021: 68）。日本で議論されてきたのは消極的安楽死について

であり，現在のところはガイドラインの公表にとどまり，法制化には至っていない（6）。しか

し，世界に目を向ければ，消極的安楽死どころか積極的安楽死や医師幇助自殺を合法化する国

や地域が相次いでいる（児玉 2021: 115-119）。そして，死が間近に迫っているわけではない

人たちにまで対象が拡大されるなどといった，いわゆる「すべり坂」現象（7）が起きていると

いう（松田 2018: 28-29・児玉 2013: 88-123・2019: 88-123・2021: 119-115-136）。ACP で

議論される消極的安楽死と海外で承認されている積極的安楽死は地続きであるといわれてい

る。日本も決して例外ではない。

スイスの自殺幇助団体ライフサークルの医師・プライシックは，「人が自分の生死を決定す

ることは，ヒューマンライツ（人権）です」と主張する（宮下 2021: 13）。はたして，そうだ

ろうか。私たちの「意思」が生活環境や社会構造に規定されるものならば，生きていたいと思

生死をめぐる意思決定と社会福祉（村上武敏）

― ２０ ―



える環境を保障することこそがヒューマンライツではないか。

いかなる状況にあっても健康で文化的な生活が保障されていること。あらゆる人が生きてい

たいと思える社会が追求されていること。その上での自己決定権ではないか。ALS 患者であ

る舩後靖彦は，「死ぬ権利」よりも「生きる権利」を守る社会にしていくことが何よりも大切

である，と主張する（8）。

生死を左右する意思決定の支援が医療・介護の現場で求められるなかで，社会福祉が担うべ

き役割は何か。これについて本格的な議論はまだなされていない。社会福祉は，その「生きる

権利」にどう応えるのか。社会福祉の役割は「生きるのを支えること」という声を耳にするこ

とがある。それは具体的に何を意味するのか。安楽死を選択した事例における当事者の生活を

構造的に分析するなかで，生死の意思決定をめぐる社会福祉の課題を明らかにしたい。

1．本研究の課題と意義

（1）用語の定義

最初に，本稿で使用する語句について整理しておきたい。

①「安楽死」と「尊厳死」について

世界的な傾向として「安楽死」と「尊厳死」は明確に区別されていない（松田 2018: 106）。

日本では，安楽死の法制化を目指す「日本尊厳死協会」などの戦略的な取り組みにより，「延

命」を中止することを「尊厳死」に置き換えて法制化する動きが続けられている（堀江 2021:

17）。尊厳死は安楽死ではないと強調され，両者が峻別される傾向にある。ただし，世界的な

標準からは外れた理解であり批判も多い。

本稿では，一般的な表現に準じて，①積極的安楽死，②医師による幇助自殺，③消極的安楽

死，これらを安楽死と総称する。ただし，各論者が「尊厳死」を併記する場合があるため，そ

の場合には論者の主張のまま表記することとする。

②「意思」と「意志」について

いずれの語句も気持ちや考えを意味する。広辞苑第七版では「意思」は，考え・おもい，

「意志」は，物事をなしとげようとする積極的な心の状態，などと説明されている。「意思」

は，どう思っているのかを意味し，「意志」は，どうしたいと思っているかを意味する。新明

解国語辞典第七版においても同様な説明であるが，「意思」と「意志」は同じ項目の中で説明

されるとともに，「意思」については，「〔法律で〕そうしたい（したくない）という本人の気

持ち」と説明されている。一般的に，法律や契約にかかわって「意思」が用いれられ，心理学

や哲学の領域では「意志」が用いられることが多いといわれている。本稿では，テーマに即し

て基本的には「意思」を用いるが，さまざまな立場にある論者の記述に従い，あるいは場面に

よっては「意思」と「意志」を併用することとする。
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（2）研究課題

当事者の意思に基づく安楽死，これについて多くの懸念や批判がある。ここでは，家族の介

護負担との関係性と経済的問題との関係性，この 2点について言及したい。

日本における安楽死の問題は，家族介護の問題を抜きにして考えることはできない。それ

は，緊密な家族関係と家族に依存した社会保障制度の問題があるからだ。日本の家族関係は，

個としての自分の生き方を貫きにくい面がある。欧米で安楽死を希望する理由は，耐え難い苦

痛や不自由な生活など「自分」をめぐる理由が中心だが，日本では，特に高齢者が最大の懸念

として口をそろえるのは「家族に迷惑をかけたくない」という言葉であり，家族や専門職まで

もが「家族のために」を暗黙に織り込んだうえで，さまざまな選択がなされる（児玉 2021:

131）。日本において，安楽死の問題は家族介護の問題を抜きにして考えることはできない。

そして，もう一つ懸念されるのが，意思決定を左右する経済的問題についてである。安楽死

を合法化した先進国では，社会経済的地位による「すべり坂」現象は生じていないという。

アグネス・ヴァン・デル・ハイデは，オランダとベルギーにおける調査研究の結果を次のよ

うに示している。安楽死が，社会経済的地位の低いグループ，人種的マイノリティ，無保険

者，慢性障害者，精神病患者またはアルツハイマー病患者など弱者グループにおいて，よく行

われているということではない。社会経済的地位の高いグループの人々が安楽死する割合は，

社会経済的地位の低いグループの患者の 1.2倍である（ハイデ 2013: 184）。

リュック・デリエンスも同様に，このテーマに関する研究が不十分であることを認めつつ

も，高齢者，女性，十分な教育を受けなかった者，および独身患者といった社会的弱者，すな

わち相対的に社会経済的地位が低いと思われる階層について，滑りやすいという仮説を証明す

るに足る明白な証拠は存在しないと述べている（デリエンス 2015: 137-154）。

しかし，これが仮に十分な調査であったとしても，安楽死の階層別の発生頻度と，経済的な

事情により生死が左右されるか否かという問題は，別の問題である。さらに言うなら，家族主

義の価値体系に支配されたこの国で，経済的状況における懸念が，死の意思決定の要因になら

ないはずはないと思うのである。日本ではバブル崩壊後，経済的不況がきわまった 1998年に

自殺者が一気に 8千人も増えている。この事実をどう説明すればいいのか。日本の社会構造

において，どのようにして経済的状況が，安楽死という生死をめぐる意思決定に影響をもたら

す可能性があるのか。その点を確認する必要がある。

本研究では特に，家族との関係性と経済的な事情を中心に据えながら，それらが意思決定に

おいてどのような影響をもたらしうるのかを事例に基づいて質的に分析する。そして，「自由

意志」の存否を問う心理学，哲学などにおける近年の知見に学びつつ，生死の意思決定をめぐ

る社会福祉の課題について考察する。
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（3）研究方法

2018年にスイスで安楽死を遂げて報道された日本人女性の事例を取り上げ，その死の意思

決定の背景について質的に分析する。女性の名は小島ミナ（敬省略）。多系統萎縮症を患い療

養生活を送っていたが，医師幇助自殺により 51年の生涯を終えている。

小島ミナがスイスで安楽死を遂げるまでを，同行取材し報道した者が 2人いる。1人はジ

ャーナリスト宮下洋一で『安楽死を遂げた日本人』（小学館）を 2019年 6月に刊行。もう 1

人は NHK ディレクター笠井清史で「NHK スペシャル 彼女は安楽死を選んだ」を同じく

2019年 6月に放送している。

これら 2つの報道内容を分析の対象とするが，これに加えて，小島ミナ本人が金美英と共

同執筆している日本人向けの学習教材『韓国語日常単語集＋英語』（ナツメ社）に，小島ミナ

のプロフィールが記載されている。これら 3つの資料から，小島ミナの死の意思決定の背景

となる健康，心理，家族，労働，経済，生活拠点など，生活にかかわる情報を収集する。

分析枠組として，社会調査の知見を活かした対人援助におけるアセスメントの枠組みを活用

する（村上 2020: 197-203）（9）。生活構造を捉える横軸として，①身体的側面（健康・障害），

②主体的側面（心理・意思），③共同的側面（家族・地域），④経済的側面（労働・経済），⑤

生活拠点（拠点・住居）。これらを横軸として生活構造を捉え，縦軸においてそれを歴史的に

捉える。抽出された情報の歴史的・構造的な相互規定関係を分析し生活構造を明らかにすると

ともに，それを規定する社会構造を統合的に分析するなかで，死の意思決定の背景を捉える。

過去と切り離されて，すべての出発点とされる「意思」を，歴史的・社会的な規定を受けた連

続体として捉え直す。そこから，死の意思決定における社会福祉の課題について考察する。

主に 2人のジャーナリストが収集し公表した情報に依存することになるが，死の意思決定

の背景を社会構造的に分析した質的研究も，このことについて社会福祉の課題を明らかにした

研究も，確認することはできない。

宮下洋一は『安楽死を遂げた日本人』（宮下 2021）において，小島ミナが安楽死に至る経緯

を詳細にわたり調査している。本人や家族が語る言葉を誠実に受け止めつつ，出生時にさかの

ぼって歴史的に描写している。しかし，死の意思決定の背景にある生活を包括的に捉えた分析

がされているわけではない。特に社会保障制度のあり方を含めた社会構造的な分析には課題が

残されている。笠井清史の「NHK スペシャル 彼女は安楽死を選んだ」も同様である。死の

意思決定の背景について，社会福祉の視座から生活構造と社会構造を含めて包括的に分析する

こと，このことに本研究の意義がある。

なお，本研究は，小島ミナの死の意思決定そのものを否定するものではない。彼女は悩み苦

しみ，自らが与えられた環境の中で死を選択した。ただ，彼女とその家族に対して社会は何を

なすべきだったかという課題が残されている。本研究では，意思決定の背景を社会構造的に分

析するなかで，死の意思決定における社会福祉の課題を明らかにしていきたい。
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2．なぜ，彼女は安楽死を遂げたのか～生活構造と社会構造の統合的理解から

死の意思決定に影響した可能性のある小島ミナの生活構造は，表 1のとおりである。その

情報源は文頭において識別可能である。①『安楽死を遂げた日本人』に記載されている情報は

「〇」，②「NHK スペシャル 彼女は安楽死を選んだ」でしか確認できなかった情報は

「◎」，③『韓国語日常単語集＋英語』からの情報は「◇」。これにより生活構造と社会構造を

統合的に捉えるなかで，小島ミナの意思決定の背景について分析した。その結果は，以下のと

おりである。

表 1 小島ミナの「死の意思決定」に影響した可能性のある生活構造の一覧
身体的側面（健康・障害） 主体的側面（心理・意思） 共同的側面（家族・地域） 経済的側面（労働・経済） 生活拠点（拠点・住居）

○小島ミナ 1967年頃出
生（享年 51歳）

○40代半ばから急に足が
もつれだし活舌が悪くなっ
た。パソコンのタイプミス
も連発。酒に酔いやすくな
った。
○2015年 9月頃，めまい
に悩まされ耳鼻咽喉科を受
診。神経内科を紹介受診。
10月に脊髄小脳変性症と
診断（後に多系統萎縮症と
診断）。

○転居時の 2015年 11月，
呂律難，酔っぱらいのよう
な歩き方に。1年が経過す
る頃には起立時にめまい，
支えなしで歩行困難に。体

○家族のしがらみが嫌だっ
た。我慢が多く大人の顔色
ばかり窺い，諍いが起きれ
ば必死でとりなそうとして
いた。その奮闘を支えたの
が仲の良い姉妹だった。

○次姉いわく，小さい時か
ら自立心が強く人に頼らな
い性格。すべてにおいて優
秀で勉強家。常に人の心を
読もうとするところがあっ
た。
○長姉と次姉いわく「モテ
モテだった」。
○家を出ることを決めてい
た。新潟にいたら花が咲か
ないと考えていた。

○一人でも特段の寂しさは
感じていなかった。贅沢は
できずとも，仕事と犬とた
まに会う友人がいれば，そ
れで良かった。

○告知において家族の同席
を促す医師の主張を退け一
人で受診。今まで何でも一
人でやってきた，と。
○長姉宅では毎朝，愛犬を
ベビーカーに乗せて散歩。
近所にコーヒーショップが
あり，屋外テーブルが指定
席。

○祖母は韓国人，祖父は日
本人。家庭内は日本語で会
話。
○両親は幼少期に離婚。本
人は父の顔を知らない。4
人姉妹。年の離れた姉に子
供のようにかわいがられ
た。
○年が離れた妹を娘のよう
にかわいがってきた。妹が
生後 13か月で最初に歩い
た瞬間を見届けたのも本人
（中学 2年春）。

○将来は新潟にビルを建て
て，みんなで住めるように
するから待っていてくれ，
と自分の面倒を見てくれた
姉たちによく口にしてい
た。

○未婚。結婚をしたいと思
ったことはない。子孫を残
すことを漠然と人生の目的
と考えていたが，男に恵ま
れなかった，と。
○マルチーズの愛犬が心の
拠り所であり生きがい。5
歳の時に，汚れてやせ細る
姿を見かねて知人から引き
取った。愛護センターにい
たこともある。
○両親は他界している。
○長姉と次姉は病気を知る
と同居を促した。長姉の家
へ行くことを決めた。長姉
夫も歓迎。
○長姉夫妻との同居は 1
年のつもりだった。愛犬の
余命が半年から 1年だか
ら。

○幼少期は大変な貧乏だっ
た。

○高校卒業後に韓国にわた
り，1年間の語学学校を経
てソウル大学新聞学科に入
学。4年 間 在 籍 し 卒 業
（1991年）。
○大学卒業後，帰国し大手
商社に就職するが，会社と
いう組織で働くことが性に
合わないという理由で，半
年で退職。
◇東京でフリーの韓国語通
訳・翻訳家として生計を立
てていた。国際協力事業団
などの招聘・研修事業，企
業やメディア，スポーツ関
係などの通訳と翻訳，テレ
ビ局の取材コーディネー
ターなど。また，韓国語に
関する本を 2冊出版。
◎40代半ば過ぎ，第二の
人生を歩もうと児童養護施
設で働く道を目指す。
○常に子供の教育に関心を
抱き続けていた。恵まれな
い子供の助けになる仕事に
就きたいという憧れがあっ
た。保育士資格の勉強を始
めた矢先に病気が発覚。

○長姉と次姉は幼少期を韓
国で過ごす。本人も韓国で
生まれ，祖母に育てられ
た。言葉を覚えないうちに
祖父の故郷である新潟に移
住。

○東京で一人暮らし。高輪
や戸越の小さなアパートで
約 30年間。

○2015年 10月に病名確
定。翌 11月から新潟市内
の長姉夫妻の家に転居。老
いた愛犬のため一人暮らし
を断念。
○長姉夫妻の家はコンビニ
も商店もない静かな住宅地
にある。長姉の夫の事務所
兼自宅は 1階が事務所で 2
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重は 20kg 増加。
○2016年末，通院時に車
への乗車が自力では困難
に。
○2017年 2月，自室は四
つ這いで移動。
○2017年 3月末，外出時
は電動車椅子と歩行器を使
用。
○通院（定期健診）は 2
か月に 1度。次姉の車で
（長姉は運転不可）。その
後，長姉夫の社用車で。社
員が運転。

○2017年 5月初旬，脊髄
小脳変性症の診断を改め，
多系統萎縮症と診断。
○2017年 8月，ポータブ
ルトイレ設置。

○2017年 11月，新 潟 の
大学病院に検査入院（2週
間）。多系統萎縮症の確定
診断のため。これまで愛犬
のため入院を避けてきた。
○入院中の確定診断の際
に，医師は本人の質問に対
して「小島さんは入院もし
くは施設入所をご希望され
ていますが，今の状態では
どちらも入ることは難しい
です。小島さんより重症な
高齢者の方が実際多いです
し，待機している人よりも
先に入るということは不可
能です」。
○愛犬が不在となり，訪問
リハビリや訪問介護などを
積極的に利用。入浴のため
にデイサービスを利用。

◎2018年 3月，医師に勧
められた病院を姉と訪問。
人工呼吸器を装着した患者
を目の当たりにし，長姉い
わく，無言で寂しそうだっ
た。

○病院を訪問して間もない
2018 年 3 月 末，自 殺 未
遂。強度を高めたストッキ
ングで首を吊る。
○翌日 2度目の自殺未遂。
○ 3度目の自殺未遂。い
ずれも首吊り。
○2018年 4月，4度 目 の
自殺未遂。精神安定剤 104
錠服用。長姉が発見し大学
病院に搬送。2日間目を覚
まさず。

○同病の患者のブログに共
感。これにより不安からく
る息苦しさが大幅に緩和。
2016年 8月，本人もブロ
グを開始。

○面倒を見てもらうことが
申し訳なくてたまらなかっ
た。愛犬がいなければ，当
時は歩けたので樹海に行っ
たと思う。遺体を処理する
手間がないから，と。
○長姉が心配症に映ること
もあった。私に負担をかけ
まいとすることで，存在を
打ち消してしまうこともあ
る，と。
○長姉にいつまでも介護し
てもらうことに遣り切れな
さを感じていた。私は，周
りを不幸にする者，と。
○2017年 6月以降，枕元
に「安楽死」「自殺」など
の本。
○2017年 12月末，ブログ
には「姉たちと一緒に笑い
ながら過ごすこのひととき
がかなり気に入っていま
す」。
○長姉夫妻の会社兼住まい
で，社員が溌剌と仕事をす
る姿や長姉夫妻の円満な様
子を見て，孤独感と虚しさ
に襲われることもある，
と。長姉夫妻は仲むつまじ
く見えた。

◎2018年 2月 末 の ブ ロ
グ，心の底から面白いと感
じられることがある。この
ことを拠り所にしていかな
ければと。

◎呼吸器を装着した患者を
見て怖くてならなかった。
なかでも苦痛なことは笑顔
を作れないこと。人前で笑
顔を振りまくのが日常だっ
た。
◎寝たきりと死では前者の
方が怖い。排泄の処理まで
してもらって「ありがと
う」も「ごめんね」も言え
なくなる。

○ブログには，私は人から
うざがられるほどに感謝し
てきたが，それ以上に，人
から感謝されることが好き
だった。人から感謝される
ことは減っていき，逆に感
謝することは増え続けてい
くんだな，と。

○長姉夫妻と食事をともに
し，酒もいつも一緒に飲ん
でいた。長姉いわく「ミナ
ちゃんは，お父さんがいな
かったじゃないですか。だ
からこの人（長姉夫）にそ
んな部分を求めていたのも
あったんでしょうね」。

○長姉は，良かれと思い当
たり前のことをしても，そ
れが本人にとっては苦痛で
あり，その都度「ありがと
う」とか「ごめんね」と言
われる。その言葉が悲しか
った，と。
○長姉は，本人の発病後，
ストレス性の難聴に。本人
はそのことを悔い，私が長
姉を不幸にしていると考え
ている。
○愛犬は心臓が弱ってい
た。2017年 10月に死亡。
15年間一緒に過ごした。
苦しみから解放するために
安楽死させようと動物病院
に往診を依頼。到着前に死
亡。

○2018年 3月末，長姉が
強度を増した長いスカーフ
を発見。次姉を呼んで話し
合った際に安楽死の話題が
持ち上がった。

○自殺を繰り返すなかで長
姉は「本当に地獄のような
日々でした。生き地獄で
す」。

○長瀬（仮名・47）は 18
年 4月頃から LINE 上で
連絡を取るようになった。
千葉県在住で 2児の母。
子育てと父の介護に悩む中
で小島のブログに共感。毎
朝 LINE 上でメッセージ ○「私のような病気にかか

階が住まい。本人は 12畳
のフローリングの部屋で愛
犬と寝起き。階段には本人
のために手摺が設置されて
いる。階段の中二階には，
隣接する長姉の夫が経営す
る会社に通じる扉があり，
賑やかな声が漏れる。

○2018年 4月，4度 目 の
自殺未遂により大学病院に
入院。その後，長姉夫妻の
家に戻ることはなく，療養
所機能を有する病院に転
院。
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○大学病院から療養所機能
を有する病院に転院。難病
患者の病床が集まる病棟の
個室を利用。日本海が一望
できる。パソコンの使用が
許され，ネット環境が整っ
ていたから選択した。

○移動は車いす。構音障害
により聞きとりにくく，呼
吸量の問題で会話が辛い。
両腕は強い痛みで震えがあ
る。首は安定せず，痛む。

○2018年 8月，スイスの
自殺幇助団体ライフサーク
ルに会員登録。

◎激しい痛みが全身を襲う
ため，薬で症状を緩和。

◎2018年 10月，ラ イ フ
サークルに，私が私である
うちに安楽死を施してほし
いと催促のメール。
○返信がないため，自殺サ
イトで一緒に死ぬ人を探
す。
◎2018年 11月 中 旬，ラ
イフサークルに，渡航する
ための体力の心配があるた
め緊急に対応してほしいと
メール。

○ライフサークルの許可が
あ り，2018年 11月 15日
に確定。

○2018年 11月 24日，新
潟の病院を退院。

◎ライフサークルの医師
は，長距離移動がなけれ
ば，こんなに早く死を選ば
なくても良かったはず。再
考を促す。

○2018年 11月 28日，安
楽死を施行。

○東京時代の仲間の見舞い
はすべて断った。よく働
き，よく飲み歩き，よく喋
ったかつての自分の変わり
ぶりを見られるのも説明す
るのも重荷と。

○子孫を残すことを漠然と
人生の目的として考えてい
た。自分に子供がいたら違
ったと思う。何かしてあげ
たいとか，見届けたいと
か，そういう対象がない。
今までの人生はそれなりに
楽しんできて思い残すこと
はない。寝たきりになる前
に安楽死したい。50年以
上生きたからまあいっか，
という心境。
○本人のブログには，安楽
死にたどり着くまでの日々
が，何百ページも。
○死にたくても死ねない私
にとって，安楽死は「お守
り」のようなもの。安楽死
は私に残された最後の希望
の光。
◎天井を見ながら毎日を過
ごし，時々食事を与えら
れ，時々おむつを替えても
らい，それでも生の歓びを
感じられるのか，生きてい
たいと思えるのか，自問自
答。確実に私が私らしくな
くなる。それが怖い。
◎鎧を取って何もできない
人で過ごすのもいいって，
反面それを認めている自分
もいた。しかし，人に負担
をかけて生きる将来を思い
描くことはできなかった。
周りの人間も苦しい。互い
に疲弊することが容易に想
像できた。
○姉たちに面倒を見てもら
う立場にはないし，施設で
排泄も世話になってまで生
きたいのかなと考えた。
○「死を選ぶにはちょっと
早いと思う」。でも，「時す
でに遅しが一番怖い」と。
○同居中は断ってきた入浴
中の介助もスイスでは長姉
に甘えた。医師の面談を済
ませたあたりから，緊張が
消えていった。

を交換。
○長姉・恵子（61）新潟
市在住。10年前に結婚。
それまでは一人だったた
め，長姉の誘いで 2人で
正月を過ごすことも何度か
あった。30代前半から毎
年正月には，長姉と「今年
もしも倒れたら」「死んだ
ら」と話し合うのが恒例だ
った。
○次姉・貞子（59）新潟
市在住。長姉の家から車で
30～40分ほどの距離。東
芝関連会社での勤務時代に
3歳上の前夫と社内結婚す
るも 37歳の時に死別。銀
行勤務，ブティック経営な
どを経て 6年前より飲食
店を経営。子供 3人を育
てた。長男と次男が店を手
伝っている。
○妹・有紀（仮名）（推定
37）少し距離があって日
常的に接する機会は少なか
った。2017年に夫の都合
で隣県に転居。
○2018年 8月，長瀬の協
力でジャーナリスト宮下が
関与。安楽死について社会
に一石を投じたかった。ラ
イフサークルとのパイプ役
を期待。本人は英語が十分
でない。
◎長姉は，自殺の道を探る
本人とどう向き合うべきか
わからずに苦悩。
◎妹は安楽死を思いとどま
らせようと何度も説得。
「鎧を脱いで家族の助けを
得ながら生きてほしい」
と。
○渡航する前に，これまで
会おうとしなかった高校時
代からの親友を病室に招い
た。

◎長姉は，本当に安楽死で
いいのか自問。しかし，帰
された場合を考えるとそれ
も不安。また本人の地獄が
始まるのかなと。
○長姉は，病院では帰る時
間を気にして入浴介助など
できなかった。お風呂に入
れてあげられたのがうれし
かった，と。

ると，まずは働くことがで
きない。無収入。でもそれ
でも生活をしていかなけれ
ばならない。分かりやすく
言えば，私の所持金が 100
万円だとしますよ。もし余
命が 1年だと言われれば，
この 100万円を使う計画
が立つんですよ。ところ
が，私の余命は，ネットで
は 9年とか 10年とか書か
れていますが，実際には
20年生きている人もいま
す。そうなると，この 100
万円を 1年で使うのか 10
年で使うのか，全然分から
ないですよね」と。

○ライフサークルには 1
万スイスフラン（約 113
万円）を送金する必要があ
ったが，現金を日本円で携
帯。
○ファーストクラスの費用
は 190万円。
○50年生きてきて，一生
懸命働いて，その貯金を全
部，死ぬための旅費に使っ
ているかと思うと，ちょっ
と情けないと。

○ 2018 年 11 月 24 日 早
朝，A 病院を退院し介護
タクシーで新潟空港へ。1
時間で成田空港に到着し 1
泊。ファーストクラスでチ
ューリッヒへ。2018年 11
月 26日，バーセルに到
着。
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（1）親密な家族関係のなかの孤独

小島ミナは 1967年頃に韓国で生まれている。祖父は日本人であるが，祖母が韓国人。両親

は幼少期に離婚しており，小島ミナは父の顔を知らない。祖母に育てられた。年の離れた 2

人の姉とともに幼少期を韓国で過ごし，小島ミナが言葉を覚えないうちに，一緒に祖父の故郷

である新潟に移住している。その後，これも年の離れた妹ができて，4人姉妹となった。

複雑な家庭環境にあって，逆に，姉妹の絆は強くなっていった。姉妹は同志であり親子のよ

うな親密な関係にあったと想像される。小島ミナは自分の面倒を見てくれた姉たちに，将来は

新潟にみんなで住めるビルを建てるから待っていてくれ，とよく口にしていた。結びつきの強

い仲の良い姉妹であった。

神経難病と告知されたことを本人から伝えられた長姉も次姉も同居を申し出ている。新潟を

離れて 30年が経過し，それぞれに新たに形成した家族もいる。このような姉妹という間柄で

は決して当たり前の行為ではない。

同居した長姉夫妻は考え得る最善の療養環境を用意している。新潟市内の静かな住宅地にあ

る長姉の夫の事務所の 2階が住まいである。小島ミナに用意されたのは，愛犬と寝起きので

きるフローリングの 12畳。ベッドを設置し，55インチの大型テレビや整理ダンスを置いても

余裕があった。階段には彼女のために手摺も設置された。そして，いつも長姉夫妻と食事と酒

をともにしていたという。

しかし，急速に身体機能が低下するなかで，世話をする側もされる側も疲弊していくことに

なる。姉妹間で葛藤が生じる。あれほど親密な関係であっても，双方の負担が積み重なる中で

葛藤があった。長姉はストレス性の難聴になり，小島ミナもまた感謝するだけの生活にストレ

スを感じるようになっていった。長姉夫妻に面倒を見てもらうことが申し訳なくてたまらなか

ったという。

複雑な家庭環境にあってか，幼少期から自立心が強く人に頼らない性格であった。長姉夫妻

の世話になったのも，老いた愛犬のための決断だったという。もしも愛犬がいなかったら，遺

体を処理する必要もないので樹海へ行っていただろう，と小島ミナは述べている。

長姉は 10年前に結婚したが（51歳頃），それまでは一人だった。長姉の誘いで正月を 2人

で過ごすことも何度かあった。毎年正月には，長姉と「今年もしも倒れたら」「死んだら」と

話し合うのが恒例になっていた。しかし今は，長姉には第一に守らなければならない同居家族

との生活がある。そこに立ち入って世話をかける自分という存在に遣り切れなさがあっただろ

う。小島ミナには，長姉夫妻が仲睦まじく見えた。長姉夫妻の円満な様子を見て，孤独感と虚

しさに襲われることもあったという。

その感情は，隣接する会社の社員とのかかわりにおいても同様にあった。小島ミナの部屋に

向かう階段の中二階には，隣接する長姉の夫が経営する会社に通じる扉があり，その向こう側

では社員が溌剌と仕事をしている。通院を手伝ってくれている顔見知りの人たちだ。かつて
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は，自身も同じように溌剌と活動していたはずだ。その扉から漏れる声を，小島ミナはどんな

思いで聞いていただろう。人は一人では生きられないというが，逆に，人が近くにいるからこ

そ，その輪に加わることのできない者は疎外感を覚える。この世界の中で，たった一人取り残

されていくような感覚か。その関係が親密であったならなおさらであろう。実に良くしてくれ

る仲睦まじい長姉夫妻がいる。隣からは社員の賑やかな声が聞こえる。そのなかで，難病を抱

えて一人取り残されていく小島ミナの孤独はいかばかりか。

小島ミナは，かつては子孫を残すことを漠然と人生の目的と考えていたそうだ。自分に子ど

もがいたら違ったと思う。何かしてあげたいとか，見届けたいとか，そういう対象がない，と

述べている。しかも，子どものようにかわいがってきた愛犬が亡くなった。何をさておいても

守らなければならない者，絶対的な存在がないということであろう。

親密な関係にある姉妹は皆それぞれに新たな家族を築き，自分がいなくても世界は回る。そ

こにあるのは虚無か，孤独か。

本当に仲の良い姉妹だった。長姉夫妻はこれ以上ない温かい手を差し伸べた。次姉も常に協

力体制にあった。親密な家族関係が幼少期から形成されていた。だからこそ，家族に迷惑をか

けたくないと思うだろうし，深い孤独を感じるのだろう。そして，「50年以上生きたからまあ

いっか」という観念に行き着いたのではないか。

（2）就労形態と経済的な不安定性

高校卒業後に韓国にわたり，語学学校を経てソウル大学新聞学科に入学する。韓国内では最

上位に位置する大学である。次姉いわく，すべてにおいて優秀で勉強家であったとのこと。幼

少期は大変な貧乏だったという。不利な学習環境を考えると，小島ミナの優秀さがより鮮明に

なる。

大学卒業後は帰国して大手の商社に就職。ところが，会社という組織が性に合わず半年で退

職し，東京でフリーの韓国語通訳・翻訳家として生計を立てるようになる。2003年頃からの

韓流ブームも追い風であったに違いない。メジャーな国際機関から通訳や翻訳の依頼を受け，

韓国語の学習本の出版も 2冊確認できる。このことからも韓国語通訳・翻訳業界での活躍ぶ

りがうかがえる。

しかし，フリーランスという就労形態である。活躍したとはいえ，通訳と翻訳で安定した収

入を得るのは簡単なことではなかろう。しかも東京暮らしである。支出も多いなかで，どれほ

どの財が形成されていたか。

小島ミナは 2018年 8月，スイスの自殺幇助団体ライフサークルに会員登録し，団体の許可

を得て同年 11月に日本を後にする。チューリッヒまでは片道 190万円のファーストクラスを

利用している。10時間の長いフライトである。当時の身体機能を考えると，それ以外の選択

肢はなかっただろう。これに同行した 2人の姉もファーストクラスだろうか。
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スイスに到着した小島ミナは，「50年生きてきて，一生懸命働いて，その貯金を全部，死ぬ

ための旅費に使っているかと思うと，ちょっと情けない」とぼやいている。おそらくは冗談交

じりの発言であり，貯金を全部使ったというのは誇張であろうが，はたしてどれほどの貯金が

あったのか。

以前，東京での暮らしについて，このように述懐している。「一人でも特段の寂しさは感じ

ていなかった。贅沢はできずとも，仕事と犬とたまに会う友人がいれば，それで良かった」。

たびたび，経済的には決して豊かではないことを暗示するような発言がある。

繰りかえしになるが，小島ミナはフリーランスという就労形態であった。おそらくは，国民

健康保険の被保険者であっただろう。被用者保険に加入するサラリーマンであれば，彼女のよ

うに病気で休業した際には傷病手当金が支給される。一定の収入が 1年半にわたって保障さ

れたはずである。しかし，国民健康保険の被保険者には，一般的にはその制度の適用がない。

だから，無収入になりかねない。

それでも，公的年金には障害年金がある。おそらく小島ミナは，公的年金の第一号被保険者

に該当し，国民年金の保険料を直接納めることになっていたはずだ。支給額はサラリーマンが

加入する厚生年金とは違って，きわめて低い。一定の障害が認められたとしても月額にして，

1級 81,000円程度，2級 65,000円程度（2018年度）である。しかし，それさえも保険料納

付要件などを満たしていなければ支給されない。

初診日の前日に，初診日がある月の前々月までの被保険者期間で，国民年金の保険料納付済

期間と保険料免除期間をあわせた期間が 3分の 2以上あること。あるいは，初診日において，

初診日がある月の前々月までの直近 1年間に保険料の未納がないこと。このような厳格な受

給要件が定められている。

国民年金保険料の納付率は，これも死亡した 2018年度の現年度納付率でみると 68.1％，3

割以上が未納であるという現実がある。しかも「令和元年（2019年）公的年金加入状況等調

査」によると，そもそも第 1号未加入者が 8万 8千人存在する。

小島ミナには，40代半ばから神経難病の症状が出現している。急に足がもつれだしただけ

ではなく，活舌が悪くなり，パソコンのタイプミスも連発したという。このような症状を抱え

ることは，通訳と翻訳を生業とするものにとって致命的である。40代半ば過ぎに第二の人生

を歩もうと児童養護施設で働く道を目指し，保育士資格の勉強を始めていたのもそのことが関

係しているのではないか。このようなきわめて不安定な状況において，しかもフリーランスと

いう就労形態にあって，小島ミナは国民年金に加入し，障害年金の保険料納付要件を満たしえ

ただろうか。

小島ミナは，「私のような病気にかかると，まずは働くことができない。無収入」と述べて

いる。これが一般論ではなく，現実のことであった可能性もあるだろう。

さらに，このような収入とともに支出においても打撃を受けることになる。難病医療費助成
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制度および身体障害者手帳の取得による新潟県重度心身障害者医療費助成事業により，医療費

の負担は大きく軽減される。2018年 4月の 4度目の自殺未遂意向は入院生活を送ってきた

が，例えば後者の場合であれば 1日 1200円。これに食費 1日あたり 1,380円（1食 460円×

3回）を加えた額が請求される。

しかし，急性期の医療を終えて，大学病院から「療養所機能を有する病院」おそらく療養病

棟を有する病院に転院している。ほとんどの療養病棟において保険外の負担（10）を求められる

現実があり，地域あるいは病院によって月に 3万円程度のところも 10数万円になるところも

ある。しかも，年齢が若く活動性が高いゆえに個室が必要になる。パソコンの使用が許され，

ネット環境が整っていた部屋を確保している。差額ベッド料の全国平均は 8,322円。都道府県

間で大きな差があり，新潟県の平均は 4,681円と低く抑えられている（11）。それでも，月々の

保険外負担は差額ベッド料だけで 15万円近くなり，総額は 18万円から 30万円といったとこ

ろか。これだけでもかなりの支出になる。

小島ミナは次のように述べている。「私の所持金が 100万円だとしますよ。もし余命が 1年

だと言われれば，この 100万円を使う計画が立つんですよ。ところが，私の余命は，ネット

では 9年とか 10年とか書かれていますが，実際には 20年生きている人もいます。そうなる

と，この 100万円を 1年で使うのか 10年で使うのか，全然分からないですよね」。

毎月の支出は，少なく見積もって 10数万円。多ければ 20数万円。その一方で，収入はな

いか，あってもわずかであり，貯金を取り崩し続ける生活になる。たとえ数千万円あっても

10年もすれば枯渇するだろうか。寝たきりになって何年生きるのかわからない。すると，そ

れぞれに家族を有する姉や妹に経済的にも負担をかけることになりはしないか。頭の回転が速

く，常に気遣いをする小島ミナが，そう考えたとしてもおかしくなかろう。自立心が強く人に

頼らない性格の彼女にとって，それだけは絶対に避けたいことでもあっただろう。小島ミナ

は，療養所機能を有する病院に転院して，おそらく数か月後に，スイスの自殺幇助団体ライフ

サークルに会員登録し，受け入れ許可をするようメールで強く要請している。同時に，自殺サ

イトで一緒に死ねる人を探してもいた。死に向けた具体的な活動を複線的に行っている。

かつては知的な職業に就き活躍し，一定の貯金があり，一見したところ経済的な問題とは無

縁のように見えても，収入がなく貯金を取り崩していく生活には，相当な不安がともなう。労

働市場と社会保障から排除された患者や障害者に，それに抗う術はない。

（3）医療・福祉提供体制の間隙

長姉夫妻の家で療養生活を送っていた。しかし，長姉夫妻に面倒を見てもらうことが申し訳

なくてたまらなかったという。長姉にいつまでも介護してもらうことに遣り切れなさを感じて

いた。身体機能の急速な低下により強い不安に襲われるなかで，献身的に介護を担う長姉との

間にも葛藤が生じるようになる。枕元には「安楽死」「自殺」などの本が置かれるようになる。
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さらに，子どものようにかわいがってきた愛犬が亡くなり，小島ミナはますます，自身の生き

る意味を見出せなくなっていったのではないか。

姉妹という間柄である。症状が急速に進行するなかで，長姉宅での生活は限界を迎えていた

のではないか。しかし，逃げ道は閉ざされることになる。

これまで愛犬のために入院は避けてきたが，死亡した翌月 2017年 11月に多系統萎縮症の

確定診断のため大学病院に検査入院する。検査を終えて，その結果が示されるとともに，入院

生活や施設入所を希望する小島ミナの質問に答えたのであろう，療養のための施設について医

師は次のように説明している。

「小島さんは入院もしくは施設入所をご希望されていますが，今の状態ではどちらも入るこ

とは難しいです。小島さんより重症な高齢者の方が実際多いですし，日本の医療の現状とし

て，申し込みをして待機している人よりも先に入るということは不可能です」。

長姉夫妻に面倒をかけることの心理的負担，さらに，同居することで強化される孤独感，そ

こから脱出する唯一の道を断たれたことにはならないか。

療養病棟は，医療の必要度に応じた医療区分および ADL 自立度（日常生活自立度）の視点

から考えられた ADL 区分により診療報酬が異なり，特に前者の医療区分について，医療区分

1から 3まであるなかで，医療区分 1の状態では医療機関において採算が合わなくなるように

設計されているために，容易に入院できないこともある。しかし，神経難病の小島ミナは医療

区分 2に該当するために入院対象になりうる。地域性や時期なども関係するし，年齢の若い

者が敬遠される傾向にあるのも事実であるが，現にこのわずか 4か月後に医師の勧めで療養

病棟を見学し，その翌月か翌々月くらいには入院している。ならば最初から，このことに知識

を有する専門職の介入が必要ではなかったか。

小島ミナは，医師に勧められた療養病棟を有する病院を姉たちと見学する。しかし，人工呼

吸器を装着した患者を目の当たりにしてショックを受けることになる。怖くてならなかったと

いう。「死」よりも「寝たきり」の方が怖いと思うようになった，と述べている。

現実には，人工呼吸器を装着しながら主体的に生きている人たちがいる。その人たちの声

は，どこまで小島ミナに届いていたのか。神経難病の患者会あるいはサポートグループは存在

する。たとえば，人工呼吸器を装着した ALS 患者が集い，患者同士で文字盤を使って対話す

ることで自己肯定感の回復を図ろうとする医療機関もあるが，一般的ではない。保健所機能が

後退するなかで，医療機関の使命感に支えられた実践例が確認できる程度である。

重度の障害を負いながら，なお主体的に活動し続ける人たちとの交流があったなら，それは

小島ミナの意思決定にどのような影響をもたらしただろうか。それは想像するほかないが，生

きる選択肢のリアルな提示は，過酷な未来を突き付けられる神経難病患者にあって，人間に保

障されるべき健康で文化的な生活の条件ではなかろうか。

それは同時に，このような支援を実現する専門職の必要性が示されているといえる。相談援
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助体制の課題が浮き彫りになる。

小島ミナのライフヒストリーにおいて，相談援助職の影は見えない。介護サービスの利用を

とおしてケアマネジャーの関与がうかがえるが，本当の意味での相談機能を担いえただろう

か。病気の進行に怯え，生活に深刻な影響をもたらしていた。知識と経験を有する本当の意味

での相談者が必要であった。しかも，症状は急速に進行していた。その不安に応える必要があ

っただろう。

療養病棟を見学して間もない 2018年 3月末から 4月にかけて，小島ミナは 4度も自殺を試

みる。2か月に 1度の通院の間に行われたことだと思われるが，本人であれ，家族であれ，誰

かに相談することはできなかったか。

家族も本人と同じように苦しんでいた。長姉はストレス性の難聴を患い，介護の仕方に戸惑

い，小島ミナの自殺企図に悩み苦しんだ。「本当に地獄のような日々でした。生き地獄です」

と述懐する。訪問看護師，保健師，医療ソーシャルワーカー，さしあたり誰でもいい。何かあ

れば相談できる体制と関係性が構築されている必要があった。

精神科や心療内科，カウンセラーなどと接触する機会もなく，そのようなサービスにつなが

るために必要な相談体制もはっきりしないまま，生死の狭間をさまよっていた。介護負担にも

十分な対処ができず，療養施設に関する情報も遅れていた。このような医療・福祉提供体制の

間隙が，小島ミナの生死をめぐる意思決定に影響しなかったと誰が言えるだろうか。

3．生死をめぐる意思決定と社会福祉
～「意思」の構造的理解と社会福祉の本質をふまえて

（1）生きるための条件を追求する社会福祉

小島ミナは「自らの意思」で安楽死を遂げたといえる。しかし，その「自らの意思」は，歴

史的に形成されてきた家族関係，就労形態や経済的状況，さらに社会制度から自由ではなかっ

たはずだ。「自らの意思」は，生活構造と社会構造，それらの歴史的な規定から逃れられない

のではないか。

人間が主体的存在であるという考えが，近代社会の礎を支えている。私たち個々人は自らの

意思（あるいは意志）で行為し，その結果に責任を負うものとされている。しかし他方では，

人間の「自らの意思」が，その環境に依存することを社会科学は実証する。心理学，哲学な

ど，いずれの学問領域においても「自由意志」の存在については否定的な見解が多く示され，

いまだ不確かな存在であるといえる。

社会心理学者・小坂井敏晶は，「意志は各個人の内部に属する実体ではない。それは社会秩

序を維持するために援用される虚構の物語なのだ」（小坂井 2008: 149）と論じている。主体

とは，不断の自己同一化によって今ここに生み出される現象であり，私という同一性は存在し
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ない。「外的要因と内的要因に分ける発想自体がすでに誤り」であり，「主観と客観あるいは個

人と社会との間の相互作用として人間存在を把握する発想自体を疑う必要がある」と指摘す

る。人格という内的要因といわれるものも，親から受けた遺伝形質に加えて，家庭教育や学校

教育など社会的な影響を受けて形成される。私たちは「外来要素の沈殿物だ」という（小坂井

2008: 1-36）。

生物学者・福岡伸一の説明は，これを裏付ける。身体のありとあらゆる部位，それは臓器や

組織だけでなく，一見，固定的な構造に見える骨や歯ですらもその内部では絶え間のない分解

と合成が繰り返されている。すべての原子は生命体の中を流れ，通り抜けている。半年，ある

いは一年ほど会わずにいれば，分子のレベルでは我々はすっかり入れ替わっている。私たち生

命体は，たまたまそこに密度が高まっている分子のゆるい「淀み」でしかない。しかも，それ

は高速で入れ替わっている。この流れ自体が「生きている」ということである（福岡 2007:

160-164）。

ベンジャミン・リベットの実験（12）は，心理学や哲学の課題であった「自由意志」の理解に

大きな影響を与えた。自由意志によると思われる行動は，実は無意識のうちに開始される。す

べての意志は無意識過程によって生じ，行動と並列して意識に出現する現象である。意識は行

動の原因ではなく，行動を正当化する機能を担う（Libet2004: 123-156）。意思決定があって

から行為が遂行されるという構図は脳神経生理学によって否定されている。心理学では，意志

が行為を導くという自律的人間像を支持する理論はほとんど出されてこなかった。ひとの行動

を根本で規定するのは精神分析学にとっては無意識であり，行動主義では条件反射である。行

動を自由に選択し，自らの行為に責任を負う主体的人間像は浮かんでこない（小坂井 2008: 1-

36・141）。

このように主体的な意思あるいは意志が不確かなものであるならば，それを根拠に展開する

社会福祉とは何か。自己決定に基づく社会福祉またはソーシャルワークという位置づけには常

に懐疑的でなければならないだろう。

近代的道徳観や刑法理念においては，自由意志の下になされた行為だから，それに対して責

任を負うと考えられている。しかし，「自由だから責任が発生するのではない。逆に我々は責

任者を見つけなければならないから，つまり事件のけじめをつける必要があるから行為者を自

由だと社会が宣言するのである」という（小坂井 2008: 156-157）。

哲学者・ジョルジョ・アガンベンも同様に，「意志は，西洋文化においては，もろもろの行

動や所有している技術をある主体に所属させるのを可能にしている装置である」（アガンベン

2016: 113）という。

哲学者・國分功一郎も同様である。本当は「意志」があったから責任が問われているのでは

ない。責任を問うべきと思われるケースにおいて，意志の概念によって主体に行為が帰属させ

られている，と述べている（國分 2020: 113-118）。「意志はいくらでも遡ることのできる因果
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関係を切断して，行為の出発点を作り出す」（國分 2020: 193）。

社会福祉では人権としての「自己決定」が重視される。それは，行為の出発点を作り出し，

物事を前進させる。しかし仮に，「自己決定」を出発点として，それと因果関係のある社会構

造を切断するならば，同時に社会的責任も放棄され，自己責任論が成立する。それは，社会福

祉の自己否定にならないか。

社会思想家・佐伯啓思も「個人の自由な選択」はあり得るのかと問う。人は，家族や学校や

会社といった複数の集団に属しており，その「属していること」がさまざまな心理的葛藤を呼

び起こして，結果として，ある選択をしたかのようにみせてしまうのではないか。「『自由な選

択』と見えているものも，実は，『私』の生きてきた経歴，経験，人間関係，社会的ポジショ

ンなどによって大きく影響されている」「『社会性』の中で作り出されてきている」と述べる

（佐伯 2004: 149）。

自殺対策に取り組む NPO 法人ライフリンク代表・清水康之は，職業や立場によって，自殺

に追い込まれる状況には一定の規則性があり，原因が社会性を帯びていることを指摘する（清

水 2023: 13）。自殺を当事者の意思として承認し，それをもたらす社会構造から目を背ける議

論は危険ではないか。安楽死についても同じことがいえるだろう。

社会学者・立岩真也は，「自己決定」と社会の関係について次のように述べている。私たち

の社会は，個人が自らの生存を自らによって，さらに家族という私的な関係において維持しな

ければならない規則をつくった。優性における自己決定という語はこれらのことを曖昧にす

る。個人の自己決定の問題ではなく，他者をどのように存在させるかという問題であり，社会

のあり方についての選択の問題である（立岩 2019: 37-40）。

精神疾患の当事者・山本眞理は次のように述べる。「障害者は隔離拘禁され，情報も遮断さ

れたまま放置されており，障害者の自己決定に際しての合理的配慮どころか，障害のない人が

すでに獲得している支援ですら奪われたまま」である。こうした中で死に向けた「自己決定

権」が主張される異様さに私はおののく」。生きるための自己決定を否定されて，死ぬための

自己決定だけが尊重される。尊厳ある生をすべての人に保障する社会が求められる（山本

2012: 90-96）。

社会福祉は，日本国憲法第 25条（国民の生存権，国の生存権保障義務）に規定されてい

る。個々の生活に現れる社会問題としての生活問題を対象とし，健康で文化的な生活を保障す

る制度であり，援助実践である。自らの意思で安楽死を遂げたとされる小島ミナの生活は，は

たして健康で文化的といえただろうか。生活構造を見れば，孤独感に苛まれ，貯金を取り崩す

生活に不安を覚え，将来に対して絶望していた可能性を指摘できる。そして，それらは社会構

造的な規定から逃れられない。

私たちには，いかなる状況にあろうと，健康で文化的な生活を営む権利がある。そのことを

捨象して社会福祉は存在しない。社会福祉が担うべきは，死の意思決定のための支援そのもの
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ではない。本質的には，生活を保障するための社会的な条件づくりにあるといえるだろう。

（2）介護・経済・相談体制の社会化

日本における資本主義は封建的社会体制を残して，それを強化する形で発展してきたといわ

れている。家族主義的価値体系が解体されることなく，あらゆる社会構造のなかに強く根付い

ている。たとえば，日本の介護保障制度は，家族の介護を前提として成り立っている。公的年

金制度もしかり，家族の支援が前提にされている。産業構造の転換などにともなう家族や生活

の変化を背景として，介護心中，介護殺人などの悲劇が後を絶たない。安楽死もその一つであ

ろう。

①家族に依存しない生活条件の提示

家族の介護負担や経済的な負担を慮り，死を選択する者がいる。それは，ALS（筋萎縮性

側索硬化症）患者にあって人工呼吸器を装着するか否か，その選択を迫られる場面において語

られることも多い。小島ミナの場合はどうだったか。現代社会にあって，長姉夫妻と同居する

という特殊な状況にあった。親密な関係性を有するがゆえの同居だったが，それでも姉妹であ

り，それぞれに新たな家族を形成している。そこでの生活には限界があった。生活をともにす

ることで，かえって孤独を感じることもある。症状が進行するなかで，それでも生き抜くため

に他の選択肢が必要ではなかったか。

日本の家族関係は親密であり，しかも，家族主義的価値体系が持ち込まれた社会保障制度に

より，抜き差しならない状況に追い込まれる。「家族に迷惑をかけたくない」という想いを強

くする。そのなかでの意思決定である。

地域包括ケアシステムや地域共生社会といった地域ケア政策が展開するなかで，家族の介護

に依存しない一つの選択肢を示しうるか。そのことが問われている。

②経済的な二重の打撃への対応

介護保障とともに，生活の土台である経済的な保障が必要になる。疾病は，身体的・精神

的・社会的な苦痛をもたらす。そして，経済的には二重の打撃が加えられる。医療費の負担が

ある。そして就労を妨げる。つまり，支出が増える一方で収入は減る。あるいは収入が途絶え

て，生活が破綻するリスクに直面する。「疾病はすなわち貧困への途であり，貧困はまた疾病

を招くもの」であるという「貧困と疾病の悪循環」を断つこと（『厚生白書 1956年度版』第

1回），かつては，これが厚生行政の使命といわれていた（13）。

1955年ごろまでは，農業，自営業，零細企業従業員を中心に，国民の約 3分の 1にあたる

およそ 3000万人が無保険状態にあったが，1958年に国民健康保険法が改正され，全市町村

に国民健康保険事業の運営が義務づけられた。被用者を対象とする健康保険など他の公的医療

保険に加入していない者は，国民健康保険に強制加入となった。これが 1959年に施行され，

市町村の義務化については 1961年に施行されて，「国民皆保険」が成立した。
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これで「貧困と疾病の悪循環」は断たれたのか。残念ながら，今日においても保険料滞納者

に対する被保険者資格証明書の発行など事実上の無保険者は多数存在し，むしろ，社会保障制

度改革のなかで国民健康保険制度は矛盾を深めてきている。いまや国民健康保険の加入者の中

心は無職者とともに不安定雇用の労働者であり，小島ミナのようなフリーランスの仕事もこの

保険の加入者となる。しかし，病気をしても国民健康保険には基本的に傷病手当金など所得保

障はなく，無収入になりかねない構造を有する。

支出においてはどうか。確かに，難病医療費助成制度および重度心身障害者医療費助成事業

により，医療費の負担は抑えられる。しかし，在宅での生活が困難になれば療養病棟の保険外

負担などが大きくのしかかる。特に神経難病においては，これが何年続くのか予測がつかな

い。貯金を取り崩し続ける生活には限界があるだろうし，不安がつきまとうことになる。

疾病による経済的な二重の打撃に対処し，貧困と疾病の悪循環を断ち切る。そのための社会

保障制度の整備が必要であり，それを見据えた社会福祉の取り組みが，いまなお必要である。

③病状の進行に応じた相談援助体制の保障

「家族に迷惑をかけたくない」と思う人たちがいる。小島ミナもそうだった。長姉夫妻に面

倒を見てもらうことが申し訳なくてたまらなかったという。しかも身体機能の急速な低下にと

もない強い不安に襲われていた。長姉宅での生活は限界を迎えていたのではないか。

家族も本人とともに苦しんでいた。長姉はストレス性の難聴を患い，介護の仕方に戸惑い，

小島ミナの自殺企図に悩み苦しんでいた。病状の進行に応じて，何かあれば相談できる体制と

関係性が必要ではなかったか。

小島ミナは，医師に勧められた療養施設を姉たちと見学する。そこで人工呼吸器を装着した

患者を目の当たりにしてショックを受ける。怖くてならなかったという。「死」よりも「寝た

きり」の方が怖いと思うようになる。その後，4度の自殺未遂があった。何らかの介入が必要

ではなかったか。

ALS 患者であり「NPO 法人境を越えて」理事長の岡部宏生は，治る見込みがないと知った

当初は「死んだ方がよいかな」と思い，時間の経過とともに「生きることと死にたい気持ちの

せめぎ合い」になったという。呼吸器をつけて生きようとは考えていなかったが，「先輩患者

で，明るく前向きに生きている人」を見て迷いが生じ，「自分もあんなふうに生きられないか

と思ったことが，生きてみようかなと思ったきっかけ」であったそうだ（NHK 福祉情報サイ

トハートネット 2020a）。

難病を発症しても，患者が生きる意欲を失わないように取り組む病院もある。国立病院機構

新潟病院では，ALS 患者が集まって行う「サポートグループ」という取り組みを月に 2回行

っている。文字盤などを使って患者同士で対話することで，患者が肯定的な気持ちになれるよ

うに支援する。患者の本音がファシリテータの言葉で引き出されると，お互いの発言の中に，

前を向くきっかけを見つけられるという。

生死をめぐる意思決定と社会福祉（村上武敏）

― ３６ ―



院長の中島孝は次のように述べる。患者は，自分は否定されていると思っている。社会から

否定され，職場から否定され，そして医療からも見捨てられている。自分も自分のことを見捨

てなければならないのではないかと思っている。対等に生きられることを証明してあげなけれ

ばならない（NHK 福祉情報サイトハートネット 2020b）。

実践例のように，生きていくための条件を保障する仕組みが必要であり，そのための相談援

助体制が必要になる。

また，このような単なる制度紹介を越えた創造的な取り組みを実現するためには，相談援助

職において，本研究で展開したようなアセスメント能力が求められる。社会構造に規定されつ

つ生きる人たちを包括的に捉えるアセスメントが必要になる。社会福祉の相談援助体制のあり

方については，質・量ともに課題がある。

以上のような社会的条件次第で，生死は逆転する可能性がある。地域ケア政策，住民主体の

支え合いに幻想を抱くことなく，生きることを保障する相談援助体制のあり方を追求する必要

がある。

お わ り に

本稿では，生死の意思決定をめぐる社会福祉の課題について明らかにした。心理学，哲学な

ど，いずれの学問領域においても「自由意志」の存在については否定的な見解が多く示され，

いまだ不確かな存在であるといえる。意思あるいは意志を形成すると位置づけられた主体は

「外来要素の沈殿物」だとみなされる。死の意思決定と因果関係があると思われる生活構造と

社会構造に目を向けると，そこには日本の家族主義的価値の根付く社会制度があって，介護，

経済，相談体制などの社会化の必要性が浮き彫りになる。資本主義社会の矛盾がもたらす社会

問題としての生活問題，この解決を担う社会福祉は，生死の意思決定へのかかわりにおいて

も，この社会構造を見据えた取り組みが必要になる。それを「安楽死を遂げた日本人」の事例

分析を通して明らかにした。

30年前の話になる。私の祖父は晩年，内臓疾患から寝たきりとなり，病院での長期療養生

活を余儀なくされていた。当時は家族の付き添いが当たり前だった。病院からの要請により家

族は交代で付き添ったが，祖父は「申し訳ない」という思いを強くしていった。かつて祖父は

農業を営み，同居する家族がそれを継いでいた。「家族に迷惑をかけたくない」という思いが

あった。歩けなかったはずの祖父が，病院の窓から飛んだ。享年 86。遺書が残されていた。

祖父は自らの意思で命を絶ったが，家族の付き添いという社会制度の存在が当時においてなけ

れば，祖父は生きていたと思うのである。

死ぬ自由を保障する社会ではなく，だれもが生きていたいと思える社会が追求され続ける社

会，そんな社会でありたいと願っている。
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〔注〕
⑴ 2007年に「終末期医療の決定プロセスに関するガイドライン」が策定され，2015年に「人生の最
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」に名称が変更された。2018年の改定
では，さらに「医療・ケア」と「ケア」を加えた名称に変更されている。これには，地域ケアを推
進する意図が込められている。

⑵ 厚生労働省は ACP について次のように定義している。「人生の最終段階の医療・ケアについて，
本人が家族等や医療・ケアチームと事前に繰り返し話し合うプロセス」『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解説編』（2018）。

⑶ 人生の最終段階では意思決定能力を喪失する可能性が高く，意思決定する人を決めておく必要があ
るといわれている。イギリスの遺族調査では，約 70％が認知症などで意思決定能力を損なってい
たという結果が示されている。Maria J. Silveira, Scott Y. H. Kim, Kenneth M. Langa（2010）
Advance Directives and Outcomes of Surrogate Decision Making before Death“N Engl J
Med”362, 1211-1218.

⑷ 森雅紀（2022）「日本における ACP の議論のもやもやする点の整理──特集の意図」『緩和ケア』
32-3, 173-178．によると，厚生労働省の定義は，「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」という入り口があったために，「人生の最終段階における医療・ケア」
に限定されているところがあり，日本医師会や日本老年医学会が示す定義に比して幅が狭い。3団
体はそれぞれ次のように定義している。厚生労働省（2018）：人生の最終段階の医療・ケアについ
て，本人が家族等や医療・ケアチームと事前に繰り返し話し合うプロセス。日本医師会（2018）：
将来の変化に備え，将来の医療およびケアについて，患者を主体に，その家族や近しい人，医療・
ケアチームが繰り返し話し合いを行い，患者の意思決定を支援するプロセス。日本老年医学会
（2019）：将来の医療・ケアについて，本人を人として尊重した意思決定の実現を支援するプロセ
スである。

⑸ 小松美彦によると，「延命」は佛教関連の用語であり，「いのちを延ばすこと」をひたすらに肯定し
たものに他ならない。「延命治療」も同様であるが，日本安楽死協会（現・日本尊厳死協会）の
1975年から 1977年の紙面での発言を起点として，「延命」に否定的な意味が加えられてきた（小
松 2021: 49-52）。

⑹ 2005年に日本尊厳死協会の要望を受けて，「尊厳死の法制化を目指す議員連盟」（現「終末期にお
ける本人の意思の尊重を考える議員連盟」）が設立されている。「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」が策定されるなど，法制化に向けた議論は続けられている。

⑺ 安楽死が公共政策化すると，障害などを抱えた弱い立場にある人が，本人の意に反して，家族や社
会の負担とされ被害を受ける可能性が増大すること（松田 2018: 28）。

⑻ 京都 ALS 患者嘱託殺人事件についてのコメント。東京新聞 TOKYO Web（2020）「死ぬ権利より
も，生きる権利守る社会に」（https://www.tokyo-np.co.jp/article/44458, 2023. 3. 17）．

⑼ 生活アセスメント研究会（大野勇夫代表）が提起した対人援助におけるアセスメントの枠組み－①
身体医療状況，②心理社会的状況，③経済制度的状況，これを基礎として筆者が新たに提起してい
る。

⑽ 患者が一部を窓口で負担する診療報酬とは別に，治療と直接関係のないサービスや物品の費用など
を医療機関が徴収する。特に療養病棟では，入院中のおむつ代，病衣やバスタオルなどが強制的に
徴収されることも少なくない。これにより入院がかなわない階層が存在し，以前から社会問題化し
てきたが改善の兆しはない。

⑾ 「差額ベッド料 地域で大差」『朝日新聞』2023年 8月 18日朝刊，14．厚生労働省は毎年，差額ベ
ッドの全国的な状況を公表するが，2022年 7月現在の都道府県別データを朝日新聞が行政文書開
示請求で入手した。
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⑿ 手首を持ち上げるよう被験者に指示する。手首を動かすタイミングは被験者の自由である。それま
での常識からすれば，手首を挙げようとする意志が起こり，次に，手首を挙げるための信号が関係
器官に送られ，少ししてから最終的に手首が実際に動く。しかし，実験結果は，最初に手首の運動
を起こす指令が脳波に生じて，しばらく時間が経過した後で意志が生じ，そのまた少し後に実際に
手首が動くというものであった。

⒀ 『厚生白書 1956年度版』（第 1回）において，社会保障制度とは「貧困と疾病の脅威からわれわれ
の生活と健康を守ろうとする国民的努力の現われ」にほかならない。いうところの厚生行政とは，
主としてこの「社会保障制度」と呼ばれる行政の分野を担当している，と述べられている。

〔文献〕
アグネス・ヴァン・デル・ハイデ，〔訳〕甲斐克則・福山好典（2013）「講演 オランダとベルギーにお
ける安楽死と医師による自殺幇助」『比較法学』47-2, 173-190.

Benjamin Libet（2004）“Mind time: the temporal factor in consciousness”Harvard University
Press.

ジョルジョ・アガンベン，〔訳〕上村忠男（2016）『身体の使用──脱構成的可能態の理論のために』
みすず書房．

堀江宗正（2021）「〈反延命〉主義とは何か」『〈反延命〉主義の時代』現代書館，12-46.
福岡伸一（2007）『生物と無生物のあいだ』講談社．
香川知晶（2021）『命は誰のものか──増補改訂版』ディスカヴァー携書．
香川知晶（2022）「命は誰のものか～コロナ禍での生命倫理の基本と ACP を考える～」『民医連医療』
603, 8-13.

児玉真美（2013）『死の自己決定権のゆくえ──尊厳死・「無益な治療」論・臓器移植』大月書店．
児玉真美（2019）『殺す親 殺させられる親──重い障害のある人の親の立場で考える尊厳死・意思決
定・地域移行』生活書院．

児玉真美（2021）「安楽死・『無益な治療』論・臓器移植そして『家族に殺させる社会』」『〈反延命〉主
義の時代』現代書館，115-136.

國分巧一郎（2017）『中動態の世界──意志と責任の考古学』医学書院．
國分巧一郎・熊谷晋一郎（2020）『〈責任〉の生成──中動態と当事者研究』新曜社．
小松美彦（2020）『「自己決定権」という罠──（増補決定版）ナチスから新型コロナ感染症まで』現代
書館．

小松美彦（2021）「〈反延命〉主義の現在と根源──ドキュメンタリー番組 《彼女は安楽死を選んだ》
の批判的検討」『〈反延命〉主義の時代』現代書館，47-89.

小坂井敏晶（2008）『責任という虚構』東京大学出版会．
リュック・デリエンス，〔訳〕甲斐克則・福山好典・天田悠（2015）「安楽死──ヨーロッパおよびベ
ルギーにおけるスタンスと実務」甲斐克則編訳『海外の安楽死・自殺幇助と法』慶應義塾大学出版
会，137-154.

松田純（2018）『安楽死・尊厳死の現在～最終段階の医療と自己決定』中公新書．
宮下洋一（2021）『安楽死を遂げた日本人』小学館．
村上武敏（2020）『医療福祉論──退院援助をめぐる社会科学的な探究』明石書店．
NHK 福祉情報サイトハートネット（2020a）「“安楽死”をめぐって（1）NPO『境を越えて』理事
長・岡部宏生さんに聞く」（https://www.nhk.or.jp/heart-net/article/423/, 2023. 3. 14）．

NHK 福祉情報サイトハートネット（2020b）「特集 京都 ALS 患者嘱託殺人事件（4）生きる希望の
支援へ」（https://www.nhk.or.jp/heart-net/article/447/, 2023. 3. 14）．

佐伯啓思（2004）『自由とは何か──「自己責任論」から「理由なき殺人」まで』講談社．

佛教大学社会福祉学部論集 第 20号（2024年 3月）

― ３９ ―



桜井哲夫（1998）『〈自己責任〉とは何か』講談社．
清水康之（2023）「年 2万人『消えたい』と感じさせる社会」『朝日新聞』2023年 6月 26日朝刊．
立岩真也（2019）『弱くある自由へ──自己決定・介護・生死の技術』青土社．
山本眞理（2012）「死に向けた『自己決定権』の異様さにおののくこと──尊厳ある生をすべての人に
保障する社会を求めて」『現代思想──特集 尊厳死は誰のものか 終末期医療のリアル』40-7，青
土社，90-96.

ヤシャ・モンク，〔訳〕那須耕介・栗村亜寿香（2019）『自己責任の時代──その先に構想する，支え
あう福祉国家』みすず書房．

（むらかみ たけとし 社会福祉学科）
2023年 10月 26日受理

生死をめぐる意思決定と社会福祉（村上武敏）

― ４０ ―


