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はじめに
認知症をもつ人の家族にとって、人生の最終段階における代理の意思決定は共通する経験

であり（1）、最も困難なものとして経験されてきた（2、3、4）。認知症をもつ人の家族における
代理の意思決定をより困難にするものの１つとして、家族内の意見の相違が報告されてお
り（5）、長期介護施設の職員は、家族内の意見の調整に困難を抱えていることも明らかにな
っている（6）。しかしながら、人生の最終段階における家族内でどのような話し合いがなされ、
決定に至ったのかは、ほとんど焦点が明らかになっていないことが指摘されており（7）、家族
内の状況を理解した上での介入方法は明らかにされていない。したがって、認知症をもつ人
の人生の最終段階における家族内の意思決定パターンを明らかにし、介入方法に関する示唆
を得る必要があると考える。

よって、本研究の目的は、長期介護施設に入居している認知症をもつ人の人生の最終段階
における家族内の意思決定パターンを質的調査により明らかにすることとした。

研究方法は、過去６か月以内に特別養護老人ホームを退居した入居者の緊急時の第一連絡
先に登録されている家族（主介護者）を対象にリクルートを行い、60分～ 90分間の個別イ
ンタビューを実施した。インタビュー内容は、認知症をもつ人の人生の最終段階において、
決定を求められた際に、家族内でどのように話し合いがなされ、最終的にどのような決定に
至ったかを聴取した。インタビューデータは、内容分析の手法（8）を参考に家族内の意思決
定パターンを分析した。

結　果
特別養護老人ホーム（以下、特養）18件において、特養職員が研究参加に不適切と判断し

た対象者を除き、対象者へ研究説明文書を郵送した。特養職員が研究参加に不適切と判断し
た対象者の理由は、家族の負担が大きい、特養との関係性の都合、連絡が取れない等であっ
た。研究に関心を示した対象者27名から返信を得て、研究者より詳細な研究説明を行った。
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27名より研究協力の承諾を得て、
インタビューを実施した。対象者の属性
は、男性８名（夫1名、実の息子 6名、
義理の息子1名）、女性16名（妻1名、
実の娘11名、義理の娘２名、兄弟姉妹
2名）、平均年齢67.1歳であった（表１）。

人生の最終段階における家族内の意
思決定パターンは単独型、トップダウ
ン型、非協調型、協調型、全員参加型
の５つに分類された（図１）。人生の
最終段階における家族内の意思決定パ
ターンは、人生の最終段階に至る前ま
での家族関係や介護への参加具合が大
きく影響していると考えられた。

考　察
本研究では、特別養護老人ホームを

退居した入居者の家族へのインタビュ
ー調査により、人生の最終段階におけ
る家族内の意思決定パターンの５つの
分類（単独型、トップダウン型、非協
調型、協調型、全員参加型）が明らか
になった。

全員参加型は、比較的意見交換をする機会が多く、時間をかけて意見を擦り合わせる機会
もあると推察された。また、意見の相違があった場合にも、家族内で解決する傾向にあると
考えられ、主介護者のみに負担が集中することは少ない傾向にあることが推察された。特養
の医療福祉従事者は、家族の力に任せるだけではなく、継続的に家族員と関わりをもち、家
族と特養が一つのチームとして繋がることも有用ではないかと考えられる。

トップダウン型では、主介護者が決定を担うことが明確であり、混乱は少ない傾向にある
と推察された。一方、他の家族員が意見を発する機会が少ないことが予想され、意見の相違
が不顕在化している可能性があると考えられた。特養の医療福祉従事者は、家族内の力関係
や各家族員の思いについて情報収集・観察し、家族内の状況を理解する必要があると考えら
れる。そして、本人に関係する家族が一同に集まり、本人の状態を説明する機会をもつなど、
特養側から本人についての情報を共有する機会をもつことを提供することも有用ではないか
と考えられる。



— 147 —

図1.  本研究における家庭内の意思決定パターンの類型化
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非協調型では、主介護者が孤軍奮闘していると自覚する傾向があり、家族内の話し合いが
硬直する可能性があることが推察された。しかし、医療福祉従事者の介入や家族内での衝撃
が硬直状態を変化させる機会となることも推察され、意思決定パターンが移行する可能性が
あることが示唆された。（例えば、家族内の話し合いが進まない硬直状態を医療福祉従事者
が話し合いの機会をもつことで話し合いを進展させることにより家族関係を緩和させ、非協
調型が全員参加型へ移行する等）。

単独型や協調型では、家族内での衝突は少ない傾向にあることが推察された。主介護者は
自身のみで決定できることに満足している一方で、決定したことの責任の負担があることに
変わりないと考えられる。いずれの類型においても、決定が必要な際には、特養の医療福祉
従事者が、主介護者をはじめ各家族員が抱える思いを理解し、決定に寄り添う姿勢が必要で
あると考えられる。また、決定後や死亡後にも、主介護者自身や家族員の誰かを責めるよう
なことがないように、家族の決定に正解不正解がないことを伝え、決定後の精神的負担を支
えるように関わることが必要であることが示唆された。

人生の最終段階における家族内の意思決定パターンは、人生の最終段階に至る前までの家
族関係や介護への参加具合が大きく影響していると考えられ、家族内の意思決定パターンは
移行する可能性も示唆された。そのため、特養の医療福祉従事者は、人生の最終段階に至る
前に、本人の介護や人生の最終段階について等の話し合いをもつことを、特養側から家族へ
働きかけることも有用であると考えられる。この際、家族に任せるだけではなく、特養の医
療福祉従事者は家族の話し合いに硬直した様子がないか等を観察・情報収集し、時には介入
が必要であることが示唆された。

本研究の限界として、対象者が特養職員の判断により除外されていることにより、集団に
偏りが生じた可能性があり、全ての類型を明らかにできていない可能性がある。また、本研
究の対象者は、緊急時の第一連絡先に登録されている家族（主介護者）の主観に基づくもの
であり、他の家族員や医療福祉従事者から見た家族内の意思決定パターンとは異なる可能性
があることに留意が必要である。

さらに、本研究では、各類型における心理社会的状況や家族機能を客観的指標としては明
らかにしていないため、今後は客観的指標を用いた調査を行い、各類型における影響につい
て理解を深める必要があると考える。また、本研究の対象者のうち、本人の意思を推定した
者は４分の１であり、本人の意思がどう扱われたかについて主介護者のみの視点から考察す
ることが困難であった。人生の最終段階において、認知症をもつ人の本人の意思の反映が十
分にされていないことが課題として挙げられており（9）、今後は家族員複数から意見を聴取す
ることにより、本人の意思がどのように扱われたかについて調査する必要があると考える。

要　約
本研究では、長期介護施設に入居している認知症をもつ人の人生の最終段階における家族
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内の意思決定パターンを質的調査により明らかにすることを目的に、過去６か月以内に特別
養護老人ホームを退居した入居者の家族（緊急時の第一連絡先）を対象にインタビュー調査
を実施した。結果として、対象者27名のインタビューデータより、人生の最終段階におけ
る家族内の意思決定パターンは単独型、トップダウン型、非協調型、協調型、全員参加型の
５つに分類された。人生の最終段階における家族内の意思決定パターンは、人生の最終段階
に至る前までの家族関係や介護への参加具合が大きく影響していると考えられ、家族内の意
思決定パターンは移行する可能性も示唆された。そのため、特養の医療福祉従事者は、人生
の最終段階に至る前において、本人の介護や人生の最終段階について等の話し合いをもつこ
とを、特養側から家族へ働きかけることも有用であると考えられる。この際、家族に任せる
だけではなく、時には特養側からの介入が必要であることが示唆された。また、決定後や死
亡後にも、決定後の家族員の精神的負担を支える体制が必要であることが示唆された。
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