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研究成果の概要（和文）：　近年、エンド・オブ・ライフ・ケアに関して国内の複数の学会がガイドラインを策定し、
日本老年医学会や日本透析医学会も治療の差し控えと終了に関するガイドラインを相次いで発表した。
　当研究班では、医療ケアチームが患者・家族側へ十分な情報を提供するとともに、患者・家族側から人生の物語りに
関する十分な情報を収集し、共同で意思決定に至ることを支援・推進するため、実証研究を踏まえて、高齢者に特化し
た意思決定支援ツールの作成に取り組み、「高齢者ケアと人工栄養を考える―本人・家族のための意思決定プロセスノ
ート」と「高齢者ケアと透析療法を考える―本人・家族のための意思決定プロセスノート」を開発した。

研究成果の概要（英文）： Some medical associations in Japan have issued end-of-life care guidelines includ
ing the Japan Geriatrics Society and the Japanese Society for Dialysis Therapy. We have created two notebo
ok-type tools for elderly patients and their families to support their decision-making process when they n
eed to consider AHN (artificial hydration and nutrition) or dialysis therapy. The tools include informatio
n related to AHN or dialysis therapy as well as those related to withholding and withdrawal of AHN or dial
ysis therapy. The tools guide patients and their families to write down the patients values and beliefs to
gether with their narrative information so that they make a decision based on the narrative. We aim to pro
mote shared decision-making among patients and their families and physicians and care providers.
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１．研究開始当初の背景 
超高齢社会における終末期医療とケ
アに関する問題が山積するなか、本研究
班では胃ろう栄養法をはじめとする人
工的・水分栄養補給法(AHN: artificial 
hydration and nutrition)の問題に関し
て、実証研究の知見を出しながら、ある
べき姿を模索し続け、日本老年医学会の
ガイドライン策定にも関与しつつあっ
た。経口摂取が困難となった高齢者への
AHN をめぐる課題は、長寿社会では最
も一般的かつ意思決定が困難な問題と
して知られている。 
 こうした研究活動のなかで、終末期医
療とケアに関する本人と家族の意思決
定をよりよく支援するためには、海外の
先行知見に学ぶことに加えて、日本社会
における家族関係や家族の介護負担感
および看取りの問題に関する知見を得
る必要があると考え、家族介護者に関す
る実証研究を行うことを計画した。また、
それらを踏まえて次の段階として、意思
決定支援ツールの作成に取り組むこと
とした。 

 
２．研究の目的 
  本研究は、長寿社会における終末期医
療の意思決定に際する本人意思の尊重お
よび家族支援に関して、日本の文化と社
会的特徴を踏まえたあり方を模索し、具
体的な方途を提示することを目的とした。 

 
３．研究の方法 

(1) 家族介護者を対象とする調査 
① 調査時期：2011年 12月 
② 方法：郵送自記式質問紙調査 
③ 対象者：福井県全市町の家族介護者
を対象として実施した先行調査の対
象者（n=5639）のなかから、要介護
者が死亡・施設入所・転居したケー
スや協力拒否ケースを除く 1769名 

(2) 高齢者ケアにおける AHNに関する 
意思決定支援ツールの開発 
経口摂取が困難となった高齢者の
ケースに関して、本人の価値観・人
生観・死生観を踏まえた AHN の導
入・差し控え・終了について、どの
ように意思決定のプロセスをたどる
べきか、本人・家族らが医療ケア従
事者と相談しつつ意思決定を進める
ことを支援するノートの開発 

(3) 高齢者ケアにおける透析療法に関す
る意思決定支援ツールの開発 
上記の AHN に関する意思決定支

援ツールの開発で得た知見を踏まえ
た、透析療法に関する意思決定支援
ツールの開発 

 
 
４．研究成果 

(1) 家族介護者を対象とする調査 

  有効回答の1101票を分析した。要介護者の
食事の摂取方法は、「自立」が41%、「一部
介助が必要」が44%、全介助が必要なものの
うち、「経口摂取のみ」は9%、「胃ろうを利
用」しているものは4%となっていた。これら
の食事方法が介護負担感に与える影響につ
いて、要介護者のその他のADLや介護の状況
などを調整した一般化線形モデルを用いて
分析を行ったところ、食事に一部介助が必要
な場合に最も介護負担感を悪化させる一方
で、胃ろう栄養法を用いている場合には介護
負担感が有意に低くなっていた。  
また、看取りとその準備に関しては、「要
介護者本人と相談したことがある」という介
護者は14％で、「相談したことはなく、相談
する予定もない」という介護者は67%であっ
た。また、在宅での看取りの実現のために必
要であるとされたのは、要介護高齢者の身体
状態が悪化した場合や臨終に近くなった場
合の「地域における24時間診療体制や、緊急
時の医師や看護師の訪問」であった。家族介
護者が不安を抱えているのは、要介護者の容
体悪化等の緊急時の対応であり、在宅での看
取りを希望していても、これが実現されない
と安心できず、看取り時は病院や施設等にゆ
だねたいと家族が思うようになることが示
唆された。次いで、事前にケアマネジャーや
かかりつけ医、デイケア等通所施設スタッフ
と家族が連絡を取り合っておくことや、専門
家同士で情報の共有を行う必要性が指摘さ
れた。また、人生の最終段階にある本人を見
守る家族の具体的な支え方および看取りに
向けた情報支援の必要性が報告された。 
この調査の実施に関しては、下記６(４）
研究協力者の項目に記載した斎藤と涌井の
協力を得た。 
 
(2) 高齢者ケアにおける AHN に関する意思
決定支援ツールの開発 
  本研究班が医師を対象に実施した先行
研究や法律家を対象にした調査の知見を
統合しつつ、本研究班員は日本老年医学会
が 2012 年に発表したガイドライン「高齢
者ケアの意思決定プロセスに関するガイ
ドライン―人工的水分・栄養補給の導入を
中心として」の原案策定に関与した。この
ガイドラインは医療ケア従事者を主な対
象としている。 
同ガイドラインの趣旨に沿って、患者・



家族側が医療ケアスタッフの助言を得な
がら共同で意思決定に至る過程を支援す
るためのツールとして、「高齢者ケアと人
工栄養を考える―本人・家族のための意思
決定プロセスノート」という冊子を開発し
た。上記(1)の家族介護者を対象とする調査
において、家族は適切な情報提供と医療ケ
アスタッフへの相談を求めており、特に看
取りに関する不安が大きいことが示され
たことを背景としている。 
  同冊子は２部構成になっており、第一部
では「AHNを行わない（自然にゆだねる）」
も含め、AHN の各方法（経腸栄養法：胃
ろう栄養法・経鼻経管栄養法・OE 法、非
経腸栄養法：中心静脈栄養法、末梢点滴、
持続皮下注射）について概説し、本人の身
体的な状態によってはメリットになった
りデメリットになったりする可能性のあ
る特徴について説明し、それによって、医
学的に適切な選択肢を検討するよう意図
した。第二部は、第一部で検討したことが
本人の価値観・人生観・死生観を考え合わ
せるとどのような意味があるのかを考え
ながら選択のプロセスを進めることがで
きるように構成した。本人の人生の物語り
を踏まえ、AHN によって何を目指すのか
を考えながら書き進めるノートを意図し
た。 
 
(3) 高齢者ケアにおける透析療法に関する意
思決定支援ツールの開発 
  上記(2)の冊子を踏まえ、同様の手法によ
って「高齢者ケアと透析療法を考える―本
人・家族のための意思決定プロセスノー
ト」という冊子を慢性腎臓病の専門医療者
との協働によって開発した。 
社会の超高齢化に伴い、慢性腎臓病
（CKD: chronic kidney disease）の罹患者
も高齢化し、透析導入で最も割合が多い年
齢層は男女とも 75歳～80歳、透析患者の
1 割は施設へ入所あるいは病院へ入院して
おり、6%は終日臥床して過ごしていること
が示されている。超高齢者では透析療法が
本人の負担となっている例が少なくなく、
社会問題化している。特に血液透析は通
院・治療のために日常生活上の制限を強い
る治療法であるため、超高齢での導入には
慎重さが求められている。しかし、従来か
らの医療の考え方に沿い、透析療法が可能
ならば透析を導入し生存期間の延長を図
るのが通常のあり方と考える医療者が多
いため、臨床現場における問題は深刻化す
るばかりである。 
  そこで、透析療法の利点を活かしつつ、
過度な治療が生活や人生の不利益となら
ないよう意思決定を支援することを意図

して、同冊子を開発した。 
  同冊子の構成は、最初に本人の価値観・
人生観・死生観を見据えて今後の治療生活
をイメージしつつ考えることができるよ
うに構成し、第二章以下は、腎臓の機能を
保護するための生活と治療、腎不全の治療
法の選択肢（血液透析、腹膜透析、腹膜透
析と血液透析のハイブリッド、腎移植、透
析療法を行わない＝自然にゆだねる）、人
生の最終段階のケア（CKD の終末期にみ
られる症状とケア、透析療法を終了すると
いう選択肢、在宅での看取り、グリーフケ
ア）について記載した。 
  同冊子の開発には、下記６(4)研究協力者
の項目に記載した、大賀、斎藤、三浦、守
山、石橋、大脇ら腎臓病の専門医療者の協
力を得た。 
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