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研究成果の概要（和文）：　認知症の人のエンドオブライフにおける生活と医療の選択に関する意思について、
対話を促進するための漸次的、段階的な方法を開発することを目的として、居宅介護支援事業所に所属するケア
マネジャーを対象にした調査と、初期認知症の人を対象にしたインタビュー調査を行った。その結果、人生の終
盤に向けた対話について、担当する利用者の６割以上と経験があるケアマネジャーは25.7％で、一方、6割以上
の利用者家族との対話は、36.2％が実施していた。認知症の人の将来の語りの特徴は、「衰えや死に言及しない
将来の物語」と「衰えや死を組み込んだ将来の物語」の大きく２つに分けることができた。

研究成果の概要（英文）：　The purpose of this study was to develop a gradual, step-by-step method 
for facilitating a dialogue about the intentions of people with dementia regarding their end-of-life
 living and medical choices. Methods included a survey of care managers affiliated with in-home care
 support offices and interviews with people with early dementia. The results showed that 36.2% of 
the respondents engaged in end-of-life communication with the user's family members, while 25.7% 
communicated with the user himself/herself. The characteristics of the future narratives of people 
with dementia could be divided into two main categories: future narratives that do not mention 
decline or death, and future narratives that incorporate decline or death.

研究分野：高齢者福祉

キーワード： エンドオブライフケア　選択支援　ケアマネジメント　対話　ライフストーリー

  １版

令和

研究成果の学術的意義や社会的意義
認知症の人のエンドオブライフケアにおける治療や生活の選択を、日常の生活支援の延長線上に位置づけるため
には、ケアマネジャーの関与が欠かせない。しかしながらケアマネジャーには最期まで関わることへの不安が大
きく、教育の必要性が指摘されている。認知症の人との事前対話の実践には、規範意識との関連が見られたこと
から、その変容に対する介入の必要性が示唆され、重要な知見と考える。また、認知症の人の将来に関する語り
の分析から、自分の人生の最期に向けたプロセスに向き合い、語ることができる人がいることをデータで示した
ことが、重要な知見と言える。

※科研費による研究は、研究者の自覚と責任において実施するものです。そのため、研究の実施や研究成果の公表等に
ついては、国の要請等に基づくものではなく、その研究成果に関する見解や責任は、研究者個人に帰属します。



様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９（共通） 
 
 
１．研究開始当初の背景 
１）アドバンスケアプランニングの課題  
 希望に添ったエンドオブライフケアを提供するために、アドバンスケアプランニング（以下、
ACP）の必要性が強調されている。ACPとは、将来医療が必要になった時に備えて、医療者や
将来代理で決定する人に、自らの価値観や人生の目的を含め、受けたい医療やケアの希望を伝え
るプロセスのことである。そのプロセスには、家族や友人など周囲の重要他者との対話や医療者
との対話、そして意思を書面に残すことが含まれる。 
 申請者らは、地域診療所に通院する平均 73歳の高齢患者 114名を対象に、将来のケアの希望
を書き残す実践的研究を実施した（中里ら，2015、島田ら，2014）。インタビュー調査の結果で
は、終末期の希望を書き残す必要性は広く同意が得られ、書面化への動機づけとして評価された。
一方、不確定で、将来変わる可能性のある意思を書き残すことについての不安が語られた。さら
に、家族に迷惑をかけたくないことが強調され、将来、誰に介護を期待するかによって、表明さ
れる将来の希望が左右される可能性が語られた（Shimada et al.2016）。この結果から、将来の
介護に関する希望を表明するプロセスには、将来介護を担う可能性のある人との対話を促す働
きかけが必要と考える。 
 
２）認知症高齢者の日常生活支援の延長線上にＡＣＰを位置付ける必要性  
 認知症を有する高齢者にとっては、ACPは特に重要な意味を持つ（粟田，2016）。認知機能が
進行性に低下し、比較的早い段階から自分の意思でケアを決定することが困難になるため、診断
後できるだけ早期に、終末期医療の希望を明確化することが求められる。 
 粟田は、認知症と診断された全ての人を対象に、リンクワーカーによる診断後支援を提供する
ことをめざすスコットランドのシステムを紹介している（粟田，2016）。これによれば、認知症
の支援には、①病気や症状との付き合い方について理解できるようにすること、②地域とのつな
がりを支援すること、③仲間同士の支援が得られるようにすること、といった現在の生活支援に
加えて、④将来のケアを計画すること、⑤将来の意思決定のあり方を計画することが含まれてい
る。認知症高齢者の日常生活支援の延長線上に、ACPを位置付ける必要性が示されている。 
そのための手法として、ディグニティセラピー（Chochinov HM, et al. 2012、Johnston B, et 
al.2015）や reminiscence研究（Woods RT, et al. 2005, 2012, 2016）にみられる「人生を想起
し語ること」や、ライフストーリープロジェクト研究（Ingersoll-Dayton, B, et al. 2014、Kindell 
J, et al. 2014）にみられる、「回想を家族と共有すること」が有用と考える。 
 
３）認知症高齢者へのＡＣＰ導入に伴う懸念  
 根本治療法が開発されていない認知症疾患の告知について、抵抗を覚える医療者も少なくな
い。認知症を有する不安感は一般の人々に根強く、単なる病名告知ではその不安を一層煽ること
にもなりかねない。ACP でも同様に、配慮されずに開始されてしまうと、死を想起させるだけ
になり、絶望感を生む結果にもなりうる。病名告知のあり方と共に、ACP の開始のタイミング
や対話の契機の作り方が課題となる。 
 近年、希望学という新たな研究領域が生まれている。その中で希望は、先が見えない時に勇気
をもって前に進むために必要とされるもの（玄田，2016）と定義されている。認知症疾患の有無
にかかわらず、人は必ず死を迎えるものであり、ACP はそれゆえ誰にも必要とされる。認知症
疾患の診断という医学的な文脈に取り込まれた時、その有限性は一段と強調されることになり、
先の見えない絶望的な事態に直面することになる。玄田は震災復興プロセスに関する研究結果
から、絶望的な状況下では、周囲の人や社会との関係性から希望が生み出され、次の行動がとれ
るようになると指摘している。 
 申請者らはこれまでの研究成果から、エンドオブライフにおける意思は、介護に関わる家族や
周囲の専門職と共に創るものと考えている。意思は、個人の内から生まれ、心理的に内在するか
のように扱われがちであるが、周囲の環境との相互作用から生み出されるものとして理解する
こともできる。ACP のプロセスで、将来の医療やケアの選択について、重要他者との対話を重
視する必要性があるのはそのためである。 
 
４）認知症高齢者の終末期医療の選択を支援する方法  
 まとめると、認知症高齢者がどのような終末期の生活を送りたいのか、事前に希望を確認する
支援では、1)可能な限り早期から、将来の医療やケアの代理選択に関わる家族等との対話を促す
こと、2)その対話は、終末期を日常生活の延長線上に位置づけて、長期的なプロセスで進めるこ
とが重要である。 
 
 
２．研究の目的 
 認知症の人のエンドオブライフにおける生活と医療の選択に関する意思について、対話を促



進するための漸次的、段階的な方法を開発することを目的とする。 
 
３．研究の方法 
 認知症の人は、介護保険サービスの利用者であることが多いことから、エンドオブライフにお
ける生活と医療の選択に関する意思についての対話を促す役割として、ケアマネジャーに着目
し、居宅介護支援事業所に所属する介護支援専門員（以下ケアマネジャー）を対象に調査を行っ
た（研究１）。また、認知症の人本人にとって、エンドオブライフについて語ることができるの
か、どのように語るのかを確認するため、初期認知症の人を対象にしたインタビュー調査を行っ
た（研究２）。 
 
【研究１】 
 居宅介護支援事業所 5.612 カ所に調査票を郵送し、管理者と最も多くの利用者を担当する所
属ケアマネジャー最大 3名を対象として自記式調査を実施した。返信用封筒を個別に添付し、回
収した。調査内容は、人生の終盤に向けた対話への関与の程度、 ケアマネジャーの属性、担当
利用者属性(要介護度、独居、訪問診療利用者、認知症利用者など)、ケアマネジャーの介護規範
意識である。 
 
【研究２】 
 認知症疾患医療センター（地域連携型）に定期的に通院する初期認知症を有する患者のうち、
主治医がインタビュー可能と判断した MMSE15 点以上の人を対象とした。本人と、通院に同行し
た家族から同意が得られた 18 名を対象とした。インタビューは半構成的に行い、現在最も大切
にしていること、将来の生活展望、人生の最期に大切にしたいことを順に質問した。語りやすさ
を重視し、理解が難しいと考えられる話題の場合には、より具体的な言葉に言い換えたり、身近
な話題を優先するなどの工夫を試みた上で、質問自体が本人のストレスにつながると推察され
る場合や、言葉や表情から本人が触れたくない話題であると判断した場合には、次の話題に移る
ように配慮した。 
 インタビュアーの将来に関する問いに対する参加者の語りを中心にして、その話題に関する
対話を分析の単位とした。語りを分断せず、インタビュアーとの対話から生じる参加者個々の一
連の語りを分析の単位とした。各参加者の人生における物語性を重視し、将来とエンドオブライ
フに関する語りに焦点を当てた。 
 
４．研究成果 
【研究１】 
 人生の終盤に向けた対話へのケアマネジャーの関与には個人差があり、担当する利用者の６
割以上と対話経験があるケアマネジャーは、回答者 3,320 名のうち 25.7％であった。一方、6割
以上の利用者家族との対話は、36.2％が実施していた。ロジスティック回帰分析の結果、利用者
本人との対話は、経験年数に加えてケアマネジャーの介護規範意識と有意に関連し、「家族が看
取りにかかわるべき」と考える人ほど本人との対話は少なかった（p=0.038）が、利用者家族と
の対話と介護規範意識とは有意な関連が見られなかった。 
 人生の終盤に向けた事前の対話は、本人より家族と実施しやすく、本人との対話はケアマネジ
ャーの介護に対する規範意識と関連し、家族との対話はケアマネジメント業務上の必要性に基
づく動機で開始されやすい可能性が考えられる。本人との事前対話の推進のためには、規範意識
の変容をサポートする介入の必要性が示唆されたと考える。エンドオブライフケアを家族のみ
の責任としてとらえるのではなく、本人の意思に基づき社会で担うという考え方に基づくこと
で、事前準備のための対話への関与を高められる可能性があるだろう。本研究は、限られた地域
のケアマネジャーを対象とした点で限界があるが、人生の終盤に向けた事前の対話に関与して
いるケアマネジャーの実態を示した初めてのデータとして価値があると考える。 
 
【研究２】 
 将来の語りの特徴は、「衰えや死に言及しない将来の物語」と「衰えや死を組み込んだ将来の
物語」の大きく２つに分けることができた。衰えや死に言及しない将来の物語には、将来は、現
在の満足感に焦点化して現状の継続を希望する語りと、将来を達観した語りが得られた。認知症
の人のアドバンスケアプランニングにおいては、将来の物語をどう組み立てているかを確認し
ながら、人生の最後までをどう生きたいかについて語る機会を提供することが重要と考えられ
た。 
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