
1．緒言
終末期医療の在り方については，高齢化社会を迎えつ
つあるわが国における医療現場において予てから重要な
案件とされてきた。そのため，厚生労働省においては
1987年から2007年までに計4回の終末期医療に関する
検討会が開催され，また1993年，1998年および2007
年には終末期医療に関する国民の意識調査が行われるな
ど 1）2）3）4）終末期医療の在り方について長きに渡り議論
が繰り広げられてきた。これらの検討会や意識調査から

終末期医療の決定に関する課題が明らかとなり 5），
2007年9月には国レベルで初めて「終末期医療決定プロ
セスに関するガイドライン」が作成された 4）6）7）。このガ
イドラインでは終末期医療は患者本人による意思決定を
基本すること，患者の意思の確認が不可能な状況下では，
家族の話などから患者の意思が推定できる場合は原則と
してその推定意思を尊重すること，そして家族の了解を
得ながら医療・ケアチームで患者にとっての最善を判断
することなどが明文化されている。このようにガイドラ
インによって初めて終末期医療の在り方として本人の意
思の尊重が基本であることが明記された。
この終末期医療に対する意思を尊重するうえでは意思
の把握が当然必要となるが，在宅療養高齢者でもとくに
本人が判断できない，あるいは自己表現が十分に為し得
ないなど本人に意思決定能力がない場合は意思の把握は
困難であり，本人に代わっての代理判断，即ち代弁意思
に添う終末期医療の提供を如何に行うかが問題となる。
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研究目的：在宅療養高齢者に対し訪問看護師が代弁意思に添う終末期医療の提供に必要な情報を明らかにす
る。
研究方法：訪問看護師7名を対象に代弁意思に添えたと認識した事例について非構造面接を実施し，得られ
たデータを質的記述的研究方法により分析し，終末期医療の提供に必要な情報を抽出した。また，この情報
と終末期医療意思決定の根拠であるバリューズヒストリーの内容を比較検討した。
結果：代弁意思に添う終末期医療に必要な情報は［その人らしい暮らし］［本人の意思決定能力］［意思表示
が可能な時期の終末期医療に対する意思］など14カテゴリーが抽出された。この抽出された情報の多くは
一部を除きバリューズヒストリーの内容と類似していた。
結論：代弁意思に添う終末期医療の提供に必要な情報は本人の意思のみならず本人の特徴を表す情報，代理
判断に影響する医師の説明および終末期医療を決定する家族の意思や状況に関する情報などであることが示
唆された。
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本人の意思の尊重に関する方策としては，米国において
は事前に終末期医療に対する自分の意思を示すアドバン
スディレクティブが法制化されている8）。さらにアドバン
スディレクティブが示されていなくても，また本人に意思
決定能力がない場合でも本人に代わり代弁意思に添う終
末期医療の提供ができるようにバリューズヒストリーが開
発されてきた。このバリューズヒストリーは終末期医療の
意思決定の根拠となる本人の価値観を示す情報であり，
自分の健康に対する考え方，担当医や介護者の役割に関
する考え，個人的な人間関係，その他人生に対する姿勢
など10分野から構成され，これらを用いて代理判断をす
ることで本人らしい決定が可能になるとされている9）。
一方，わが国においては在宅療養高齢者のなかでアド
バンスディレクティブを残している人は極めて少ないの
が実情であり 10），さらに意思決定能力がない場合は本
人の終末期医療に対する意思の把握は困難であることか
ら，本人以外の人が代理人として終末期医療の決定を行
わざるを得ないことも多い。とくに，この代理判断の場
合本人の意思は不明瞭であっても家族は単なる延命医療
の継続を選択する傾向があり，本人の意思と家族の判断
とは必ずしも一致しないことが報告されており 1），本人
に意思決定能力がない場合は終末期医療の本人の意思の
尊重は困難な状況にあると考えられる。
また日本人の意思決定の特徴として，相手との関係性
が強いほど自分の意向を示さないことや，相手に任せる
ことによって安心し任された相手は保護的直感的にその
意向を推し量って配慮することが報告されており 11）終
末期医療の提供にはわが国の文化的背景を考慮した情報
の検討が必要である。
このように本人に意思決定能力がない場合，本人の意
思を尊重するためにはわが国の文化に則した代弁意思に
添った終末期医療の提供に必要な情報収集が重要だと考
えられるが、そのような情報収集に関する研究はほとんど
行われていない。以上の観点から，本研究は訪問看護師
が在宅療養高齢者の代弁意思に添えたと認識した事例を
通して，わが国の文化的性格に則した代弁意思に添う終
末期医療の提供に必要な情報を抽出することを目的とした。

2．用語の定義
・終末期
病状が不可逆的かつ進行性で，その時代に可能な
最善の治療により病状の好転や進行の阻止が期待
できなくなり，近い将来の死が不可避となった状
態 12）。

・終末期医療
痛みやその他の身体的症状を和らげるのみならず、
患者の心理的・精神的な要求を真摯に受けとめ、
援助し、患者の QOLを維持・向上させる医療 13）。

・代弁意思
その人が意思表示が可能であった場合に示すと推
測される終末期医療に対する意思 14）15）。

3．研究方法
3．1．研究デザイン
高齢者は生活歴が長く人生経験が豊かであり，死はそ
の集大成となる 16）ため高齢者の終末期医療に対する意
思は個別性が高い。一方で在宅療養高齢者の終末期医療
に対する意思に関する研究では，終末期の見通しがない
あるいは意思表示が明確にできない人が多いなど終末期
医療に対する意思を把握するには困難な状況があり，訪
問看護師が非言語的コミュニケーションや推測した意思
を表現しそれに対する反応から意思を把握するなど状況
に応じた方法を駆使して意思を把握していることが報告
されている 17）。このように対象者の個別性が高いうえ
に意思を把握するためにコミュニケーションの工夫が必
要な状況において，代弁意思に添う終末期医療の提供に
必要な情報を明らかにしていくには，様々な現象を類型
化する質的研究が適している 18）。中でも質的記述的研
究は現象の率直な記述に焦点をあてることができ，高度
な抽象的解釈を必要としない 19）ため，事例の個別性や
情報を把握した際の状況を生かした分析が可能となる。
そこで本研究デザインは質的記述的研究とした。

3．2．対象者
代弁意思に添う終末期医療の提供に必要な情報を抽出
するにあたり，その対象には在宅療養高齢者の終末期医
療に直接携わり，とくに看取りに力を入れている訪問看
護ステーションに勤務する訪問看護師が適切と考え，A
市の在宅療養支援診療所の医師に研究の主旨を説明し，
同医師から紹介された訪問看護ステーション（4機関）
の訪問看護師7名を対象とした。訪問看護ステーション
所長に許可を得たうえで，訪問看護師に研究の趣旨を説
明し，自由意思で研究参加を表明し，かつ代弁意思に添
う終末期医療の重要性を認識していた看護師を対象とし
た。

3．3．データ収集
データ収集期間は2010年4月から6月であり，データ
収集は非構造面接により行った。面接に際しては，前
もって各訪問看護師に面接日から過去1年以内に死亡し
た患者に対して，代弁意思に添う終末期医療の提供がで
きたと認識した1事例を選択してもらった。そして，面
接時にはその事例を選択した理由およびに代弁意思に添
う終末期医療の提供に必要な情報について説明してもら
うことを予め依頼しておいた。面接の実施にあたっては，
初めにその事例の基本情報として性別，年齢，障害のあ
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る高齢者の日常生活自立度判断基準による寝たきり度 20），
認知症の有無，訪問看護開始時に罹患していた疾患，医
療処置の内容，主介護者や家族構成・協力者、訪問看護
ステーションとして関わった期間，死亡場所の状況を確
認した。そして訪問看護師がどのような情報から代弁意
思に添う終末期医療の提供を考えたか自由に語れるよう
に，「代弁意思に添う終末期医療の提供に必要な情報に
ついてあなたの考えを聞かせてください」という質問か
ら始め，訪問看護師の語りに合わせて不明な所を質問や
確認をする形式で行った。なお平均面接時間は65.4±
7.0分であった。

3．4．分析方法
訪問看護師による語りを逐語録に起こし，質的記述的
研究方法 21）22）23）により分析し代弁意思に添う終末期医
療の提供に必要な情報を抽出した。訪問看護師が認識し
たこれらの情報をその記述の意味を損なわない範囲内で
区切り抽出し要約した。要約した内容は代弁意思の把握
に必要な情報という視点から類似点と相違点を比較しな
がら類型化しサブカテゴリー化した。さらにサブカテゴ
リーを内容別に類型化して抽象度を高めカテゴリー化し
ラベリングを行った。また分析の全ての過程で随時逐語
録に戻り検討を繰り返すことで分析内容の適切性を高め
た。さらにデータ分析の信頼性・妥当性を高めるために，
質的研究に精通した研究者から要約やカテゴリー化およ
びラベリングなどが適切に行われているかどうかを一連
の分析過程についてスーパービジョンを受けた。分析し
た結果は対象者に提示して，語られた意図と異なってい
ないかを分析過程および分析終了後の2回確認を行い再
度分析結果の見直しを行った。
また本研究から抽出された情報とバリューズヒスト
リーの内容との類似性についても比較検討を行った。な
お比較検討にあたっては，本研究から抽出された意思把
握に必要な情報は訪問看護師を対象としたものであり，
一方バリューズヒストリーは自分が判断力を失った状況
を想定し本人が考えるものであるため，両者間で視点が
若干異なるという点を考慮し内容が類似していると考え
られる範囲内で検討した。

3．5．倫理的配慮　
本研究は山形大学の倫理審査委員会の承認を得て行っ
た（承認番号118号）。研究者は訪問看護ステーション
管理者および対象者に，研究目的や研究方法などの研究
内容，研究参加を拒否する権利，そして研究に参加によ
る不利益を書面にて説明し，参加者の自由意思で研究参
加を決定できるように配慮した。対象者には同意書に署
名をしてもらうことで説明内容の理解を含め研究協力・
参加の意思を確認した。面接内容は ICレコーダーに録

音する許可を予め得た。なお対象者が特定されないよう
に，逐語録作成段階から固有名詞は匿名化し録音内容は
逐語録作成後に消去した。また対象者の属性は研究に必
要な最小限の内容を用い個人情報およびプライバシーの
保護に努めた。

4．結果
4．1．対象者の属性および事例の状況
対象である訪問看護師の属性および事例の状況は表1
に示した。対象者は7名であり，性別は全員女性で，平
均年齢は47.4±7.6歳，平均訪問看護師経験年数は6.7±
3.5年であった。また訪問看護師経験を含めた平均看護
師経験年数は20.0±6.4年だった。

2名の対象者が同じ事例について語っていたため、事
例としては6事例だった。事例の性別は1事例は男性で
残り5事例は女性であり，平均年齢は90.6±4.6歳であっ
た。厚生省による障害のある高齢者の日常生活自立度判
断基準 16）では，Bが1事例で他の5事例はCだった。認
知症は5事例にみられ1事例は不明であった。医療処置
の内容は事例1は酸素マスク，事例2と3は末梢点滴，
事例4は胃瘻，気管切開および持続的導尿，事例6は持
続的導尿がなされていたが，事例5では医療処置はな
かった。死亡場所については全員自宅であった。なお訪
問看護ステーションとして関わった期間は事例1および
事例3は1年間，事例2は1ヵ月間，事例4は7年間，事
例5は2週間そして事例6は6ヵ月間だった。

表1　事例の状況
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4．2．代弁意思の把握に必要な情報
代弁意思の把握に必要な情報は，代弁意思に関する情
報，医療提供に関する情報および代理判断に関する情報
の3つの視点から把握されていた。結果は表2から表4
に示した。［　］はカテゴリーを，〈　〉はサブカテゴリー
を，「　　」はデータの要約を示す。

4．2．1．代弁意思に関する情報
代弁意思に関する情報は［その人らしい暮らし］［本人

の意思決定能力］および［意思表示が可能な時期の終末
期医療に対する意思］の3つのカテゴリーが抽出された
（表2）。以下，各カテゴリーの内容を示す。
（1）［その人らしい暮らし］
［その人らしい暮らし］は〈本人の人柄〉〈本人が楽しみ
にしていた事〉〈介護が必要になってからの楽しみ〉〈本
人にとっての安楽な環境〉そして〈本人と介護者の関係〉
の5つのサブカテゴリーから構成された。
〈本人の人柄〉では，訪問看護師は「穏やかなやさしい
人だった」，「頑固な生き方の人だった」，「自分の事は自
分で決める性格だった」，「やりたい事をやる性格だっ
た」，そして「若い時は勝気な人だった」と語った。〈本
人が楽しみにしていた事〉では，訪問看護師は「肌の手
入れや美容に気を使っていた」，「ハイカラでおしゃれが
好きだった」，「妻と2人でよく旅行した」，「子供時代が
一番だった」および「よく庭いじりをしていた」という
ように本人の楽しみに関する情報を把握していた。〈介
護が必要になってからの楽しみ〉では，訪問看護師は「嚥
下力が低下してからアイスクリームやゼリーを好んだ」，
「コーヒーや紅茶が好き」，「ステーキやシチュウ等洋風
の食べ物が好みだった」「ADL が低下しても好きな庭を
見て過ごした」「自分が植えた金木犀の香りを楽しむ」「布
団で寝ることにこだわっていた」「好きな音楽の中で過
ごす」そして「リビングのソファーに腰掛けてテレビを
見ることが好き」ということからADLが低下した状態
でも本人が楽しめることを認識していた。〈本人にとっ
ての安楽な環境〉では，訪問看護師は「いつも家族がい
て家族に守られた生活だった」「妻と過ごすことが好き
だった」「近所の人がいて住みなれた環境だった」その他
「寒がりで暖かいことを好んだ」という内容から本人に
とってどのような環境が望ましいかについて情報を得て
いた。また〈本人と介護者の関係〉では，訪問看護師は
「娘の支えとしての母だった」「昔の夫婦によくある妻が
いないとだめな人だった」「嫁はよく話しかけていて姑
とよい関係だった」「過去にはいろいろあったが互いに
認め合っている感じだった」および「介護される以前か
ら嫁に辛く当たることはなかった」というように本人に
とって介護者がどのような存在であるかを認識していた。

（2）［本人の意思決定能力］
［本人の意思決定能力］は〈本人の意思疎通の程度〉と
〈認知機能の程度〉の2つのサブカテゴリーから構成され
た。
〈本人の意思疎通の程度〉では，訪問看護師は「入院中
はまだ話すことができた」「病院では妻の名前を呼んだ
り帰りたいと訴えていた」「認知症ではあったが声をか
ければ頷いたり微笑んだりしてくれた」「本人の気持ち
を推察して問いかけると頷いたりできた」「おいしいも
のを食べるとおいしいと言っていた」「声かけには反応
するものの意思疎通は難しかった」「意識がはっきりし
ている時は訪問者は誰かと尋ねたりできた」そして「意
識がはっきりしていた時もあったが絶対に食物も水も口
にしなかった」と語っていた。〈認知機能の程度〉では，
訪問看護師は「見当識障害はあったが妻がいれば日常生
活は何とかできた」「認知症があり自分の予後など理解
できたかどうかは不明である」「ベッドサイドで医師が
話をしていても理解できたかは分からない」「寝たきり
になる以前から近所の人に世話になるほどの認知症だっ
た」「本人の意思を確認する事は不可能な状態だった」そ
の他「アルツハイマー認知症でもあり意思決定はできな
かった」とも語り，日常生活での判断の様子や予後に対
する理解などの情報を把握していた。
（3）［意思表示が可能な時期の終末期医療に対する意思］
［意思表示が可能な時期の終末期医療に対する意思］は
〈自宅で過ごしたいという本人の意思〉と〈医療処置に対
する本人の意思〉の2つのサブカテゴリーから構成され
た。
〈自宅で過ごしたいという本人の意思〉では，訪問看護
師は「夫を看取った時に自分は家で逝きたいと家族に伝
えていた」「骨折して入院した経験もあり病院に行きた
くないと話していた」そして「入院中は自宅に帰ると
言っていた」と述べており，意思決定が可能な時期の本
人の意思を認識していた。また〈医療処置に対する本人
の意思〉でも，訪問看護師は「何もしないで逝かせて欲
しいと家族に話していた」「自然のままでという母親の
希望を娘が聞いていた」と語っており，同様に意思決定
が可能な時期の本人の意思を把握していた。

4．2．2．医療提供に関する情報
医療提供に関する情報は［日常生活の状況］［健康上の
問題］［余命の見通し］［病院の主治医との関係］［在宅医
との関係］［医師以外の医療・ケアチームとの関係］［介
護の費用］および［死後の準備］の8カテゴリーから構成
された（表3）。
（1）［日常生活の状況］
［日常生活の状況］は 〈嚥下力〉〈排便方法〉〈持続的導尿
の理由〉〈歩行の状態〉〈関節が拘縮した理由〉そして〈寝
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表2　代弁意思関する情報
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たきりになるまでの経過〉の6つサブカテゴリーで構成
された。
訪問看護師は「自宅に戻った時は嚥下力が落ちていた
ので嚥下食を食べていた」ということから〈嚥下力〉や
「排便は訪問看護をした時に介助していた」ということ
からは〈排便方法〉を，また「骨折しやすくおむつ交換
時にも骨折したため持続的導尿をしていた」ということ
からは〈持続的導尿の理由〉を把握していた。その他「歩
行が不安定で、妻を探して転倒した」ということから〈歩
行の状態〉や「入院中に脚の向きを変えた時に骨折し関
節が拘縮した状態で自宅に戻った」ということからは
〈関節が拘縮した理由〉，そして「訪問当初は車椅子で介
助されていたが，酸素が下がったり，転倒したり，熱が
でたりして寝たきりになった」ということからは〈寝た
きりになるまでの経過〉の情報を認識していた。
（2）［健康上の問題］
［健康上の問題］では，訪問看護師は「食事もむせるよ
うになり，誤嚥性肺炎を考えて点滴をして観察してき
た」ということから〈誤嚥性肺炎の可能性〉や「布団に寝
たままだったので，褥瘡が悪化し浸出液も多量で悪臭も
ひどい状態だった」ということからは〈褥瘡の状態〉，そ
の他「高齢だったので認知症と心不全はあったが，それ
以外に基礎疾患はなかった」ということから〈基礎疾患〉
や「血圧が低下していたが降圧剤内服していたので徐々
に減らし中止となった」という内容からは〈降圧剤の内
服状況〉について情報を得ていた。
（3）［余命の見通し］
［余命の見通し］は〈家族による死の受け入れ〉〈本人の
介護者に向けた最期の言葉〉〈家族による余命の判断〉お
よび〈医師による余命の判断〉の4つのサブカテゴリー
から構成された。訪問看護師は「看取りに近づいている
ことが段階を追って分かり，家族もすんなり受け入れる
事ができた」ということから〈家族による死の受入れ〉，
「お礼を言う人ではなかったが，嫁に感謝の気持ちを表
したので，本人が何かを感じたからではないかと家族が
話してくれた」という内容からは〈本人の介護者に向け
た最期の言葉〉，「医師からは残り1ヶ月と言われたが家
族は誕生日を迎えてから逝くだろうと思っていった」と
いうことから〈家族による余命の判断〉，その他「医師が
往診したところあと1ヵ月後という見立てだった」とい
うことからは〈医師による余命の判断〉について情報を
認識していた。
（4）［病院の主治医との関係］
［病院の主治医との関係］は〈通院の状況〉〈病院の主治
医の背景〉および〈病院の主治医の方針〉の3つのサブカ
テゴリーから構成された。
訪問看護師は「通院できなくなるまではその科ごとに
複数の病院に通っていた」ということから〈通院の状況〉，

「在宅医になる前は近所の病院に本人が罹患している疾
患の専門医がきておりその医師が主治医になっていた」
という内容からは〈病院の主治医の背景〉やについて，
そして「何かあったら病院に運んでくださいというのが
主治医の方針だった」「家族に説明がなされないまま気
管切開をして自宅に帰ってきた」ということからは〈病
院の主治医の方針〉について把握していた。
（5）［在宅医との関係］
［在宅医との関係］は〈在宅医が主治医になるまでの経
過〉と〈在宅医の診療体制〉の2つのサブカテゴリーから
構成された。訪問看護師は「通院困難からクリニックの
医師が在宅医を紹介した」「主治医は病院の医師だった
が通院困難になったため在宅医に主治医が変更になっ
た」などのことから〈在宅医が主治医になるまでの経過〉
について，また「夜間も対応してくれる医師だった」「骨
折した時は在宅医に連絡し在宅医が病院を紹介した」と
いうことからは〈在宅医の診療体制〉について情報を得
ていた。
（6）［医師以外の医療・ケアチームとの関係］
［医師以外の医療・ケアチームとの関係］では〈訪問看
護が依頼された契機〉と〈ヘルパーとの信頼関係〉の2
つのサブカテゴリーから構成された。訪問看護師は「本
人の父も訪問看護ステーションで関わった」「褥瘡の処
置を依頼された」ということから〈訪問看護が依頼され
た契機〉について，また「1ヵ月だったがヘルパーと家
族の信頼関係は厚かった」「よく知らないヘルパーが入
れ替わり関わったため本人が暴れた」ということからは
〈ヘルパーとの信頼関係〉について情報を得ていた。
（7）［介護費用］
［介護費用］は〈介護にかける費用の方針〉と〈介護費用
の負担者〉の2つのサブカテゴリーから構成された。訪
問看護師は ｢必要なサービスにお金をかける｣ ｢介護保険
内のサービスを利用する｣ ということから〈介護にかけ
る費用の方針〉について，そして「兄弟からの援助があっ
た」ということからは〈介護費用の負担者〉について把
握していた。
（8）［死後の準備］

 ［死後の準備］は〈宗教による影響の有無〉〈葬儀の準
備〉および〈墓の準備〉の3つのサブカテゴリーから構成
された。訪問看護師は「普通の仏壇がある程度だった」
「特に宗教の影響はない」ということから〈宗教による影
響の有無〉を把握していた。また訪問看護師は「葬式の
ことは話合っていたようだ」「寺の手配は考えてあった」
ということからは〈葬儀の準備〉についての情報を得て
いた。他にも訪問看護師は「夫婦二人で墓を決めていた」
「東京に墓があることを話していた」ということから〈墓
の準備〉についても把握していた。
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表3　医療提供に関する情報
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4．2．3．代理判断に関する情報
代理判断に関する情報は［代理判断の方法］［自宅で看
取る可能性］と［医療処置の決定］の3つのカテゴリーが
抽出された。各カテゴリーの内容は以下の通りである
（表4）。
（1）［代理判断の方法］
［代理判断の方法］は〈代理判断者の背景〉と〈家族の意
思決定方法〉の2つサブカテゴリーから構成された。
〈代理判断者の背景〉では，訪問看護師は「最期の時期
は息子と疎遠だったこともあり妻が決定した」「一緒に
住んでいない親族は介護者に判断を任せると決めてい
た」「嫁が介護者で決定は息子やその兄弟が話し合って
決めていた」「四男の妻が介護者だったので意思決定は
できなかった」という内容から妻が決定者である理由や
介護者の判断に対する家族の信頼や介護者が意思決定者
にならない状況を把握していた。〈家族の意思決定方法〉
では，訪問看護師は「4人兄弟全員で意思統一し病状が
悪化したら再度皆が集まることになった」「家族で点滴
を中止することを話合った」「近くに住んでいる兄弟だ
けでなく遠方に住んでいる兄弟にも連絡して今後を決め
た」「嫁だけでもないし息子だけでもなく皆で決める」「一
族で話し合って家で看ていく事になった」という内容か
らはその家族や一族の意思決定方法を認識していた。
（2）［自宅で看取る可能性］
［自宅で看取る可能性］は〈自宅療養に対する本人と家
族の意思の一致〉および〈医師の説明と自宅で看取る家
族の意思〉の2つのサブカテゴリーから構成された。
〈自宅療養に対する本人と家族の意思の一致〉では，訪
問看護師は「自宅で過ごしたいと本人が望んでいたし，
娘も家で看たいという希望があった」「本人が自宅に帰
りたいと言っていたこともあり妻も家で看たいという意
思があった」「病院でできる治療がなくなりまだ意識の
あった本人と家族が相談して自宅に帰った」「入院した
場合妻の負担が大きく本人も入院したくなかった」とい
うように，本人と家族の意思が一致していることを把握
していた。〈医師の説明と自宅で看取る家族の意思〉では，
訪問看護師は「病院での治療がないと説明され家族が自
宅で看ることを決めた」「医療処置をしても延命効果は
ないと医師から説明され家で看取る事にした」「医師の
見立てで余命1ヵ月と言われ家族が自宅で看取ることに
した」「息子全員に医師から説明があり全員で家で看取
る方針を決めた」と語った。
（3）［医療処置の決定］
［医療処置の決定］は〈医療処置に対する代弁意思〉〈医
療処置に対する医師からの説明と家族の意思〉および
〈医療処置をしないと決めた家族の状況〉の3つのサブカ
テゴリーから構成された。
〈医療処置に対する代弁意思〉では，訪問看護師は「褥

瘡の処置で痛い思いをしているのでこれ以上の処置は望
まないと家族は考えた」「母の気持ちを考えもう処置は
いらないと息子達が決めた」「点滴の際の本人の表情か
らこれ以上処置を望んでいないと家族が中止を申し出
た」「本人の意識がある時に話ができた娘は母の気持ち
が分かると話していた」というように家族が推し量った
本人の意思を認識していた。
〈医療処置に対する医師の説明と家族の意思〉では，訪
問看護師は「経口摂取ができなくなった時に医師が複数
の選択肢を示し家族が点滴を選択した」「医師から発熱
や脱水の説明を受け息子夫婦が医師と相談のうえ点滴を
決めた」「往診内の時間だけでなく家族が医師に説明を
聞きに行き，細かい説明を受けて点滴をしないと決め
た」「デイサービスの医師から胃瘻の造設を勧められ病
院へ行ったが，土壇場で止めて在宅医と相談し点滴を選
択した」「医師と家族が相談し意識があるうちは点滴を
して，意識がなくなってからは中止した」「病状の変化
に合わせて医師から説明があり，本人が苦しくない方法
を家族が決定した」「医師や看護師が胃瘻や点滴の説明
をしたが，処置をしない家族の方針は変わらなかった」
「医療処置について話合う機会がないまま呼吸状態が悪
化し，病院に運ばれて気管切開をして自宅に戻った」と
いうように医師の説明とその後の家族の決定について情
報を得ていた。
〈医療処置をしないと決めた家族の状況〉では，訪問看
護師は「医療処置をするかどうか迷わず最期まで経口で
水分を補う家族だった」「点滴をすると暴れてベッドか
ら転落する本人の介護の負担から家族が点滴の中止を決
めた」と語った。

4．3．代弁意思に添う終末期医療の提供ができたと訪問
看護師が判断した理由
訪問看護師が代弁意思に添う終末期医療の提供ができ
たと判断した理由として，［本人の意思の尊重］［代弁意
思による本人の意思の尊重］［延命しないとの家族の決
断］および［穏やかな最期］の4つのカテゴリーが抽出さ
れた（表5）。
［本人の意思の尊重］としては，訪問看護師は〈自宅で
妻に介護されながら妻に看取られることが希望だった〉
〈布団で寝たいという気持ちを家族が尊重していた〉と
いうことを理由としていた。また［代弁意思による本人
の意思の尊重］については，〈住み慣れた環境で余生を
送ることが希望だと推測された〉〈家族が自宅に戻りた
いという本人の気持ちを汲んだ〉〈母親の気持ちを考え
て娘が決めた〉〈その人の生き方を踏まえての支援がで
きた〉ということを理由としていた。そして［延命しな
いとの家族の決断］および［穏やかな最期］に関しては，
〈延命のための医療処置はしない〉〈褥瘡以外の医療処置
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表4　代理判断に関する情報
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表5　代弁意思に添う終末期医療の提供ができたと訪問看護師が判断した理由
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はしない方針だった〉〈自宅で看取ることに迷いがない〉
〈家族が納得して決断した〉というように家族が延命し
ないと決断できたことや，〈初めて経験したきれいな亡
くなり方だった〉〈家族に守られた静かな最期だった〉〈穏
やかでいい表情だった〉〈達成感のある穏やかな最期だっ
た〉というように穏やかな最期を迎えられたことも理由
として挙げていた。

4．4．抽出された情報とバリューズヒストリーの比較
抽出された情報とバリューズヒストリーの比較は表6
に示した。本研究では，代弁意思の把握に必要な情報と
して［その人らしい暮らし］と［意思表示が可能な時期
の終末期医療に対する意思］が抽出された。このうち［そ
の人らしい暮らし］は〈本人が楽しみにしていたこと〉
〈介護が必要になってからの楽しみ〉および〈本人の人
柄〉から構成された。これらは，バリューズヒストリー
の「人生に対する姿勢」における好きなことや生きるこ
とに対する幸福感，人生に対する満足感，姿勢などの質
問項目と類似する内容であった。さらに〈本人にとって
の安楽な環境〉や〈本人と介護者の関係〉についても各々
バリューズヒストリーの「生活環境」および「個人的な
人間関係」に相当するものであった。また代弁意思の把
握に必要な情報としての［意思表示が可能な時の終末期
医療に対する意思］では，本研究では〈自宅で過ごした
いという本人の意思〉と〈医療処置に対する本人の意思〉
が抽出されたが，これらもバリューズヒストリーでの
「病気や臨終，死ぬことに対する姿勢」における臨終場
所や臨終の際の家族の同席の希望および臨終の際の治療
および延命処置の希望に関する質問項目と同様の内容と
考えられた。
医療提供に関する情報について，本研究で抽出された

［日常生活の状況］と［健康上の問題］は，バリューズヒ
ストリーでも健康問題が日常生活や身体機能に及ぼす影
響に関する同様の項目がみられた。また死に関する情報
では，本研究では［余命の見通し］として情報が抽出さ
れたが，バリューズヒストリーでも類似の「病気や臨終，
死ぬことに対する姿勢」についての項目がみられた。そ
の他にも，本研究で抽出された［病院の主治医との関係］
［在宅医との関係］および［医師以外の医療・ケアチーム
との関係］はバリューズヒストリーにおける「担当医や
他の介護者の役割に関する意見」，本研究での［介護費
用］はバリューズヒストリーにおける「財政に対する考
え方」，そして本研究の［宗教・葬式］はバリューズヒス
トリーでの「宗教的背景と信仰」「葬式に関する希望」と
各々類似の内容であった。
代理判断に関する情報に関しては，本研究では［代理
判断の方法］［自宅で看取る可能性］および［医療処置の
決定］が抽出され，代理判断者の背景，家族の意思決定

方法そして本人と家族の意思の一致などの情報が収集さ
れていたが，これらはバリューズヒストリーにおける代
理判断に関する内容や本人が希望した決定に対する家族
等の同意と同様の内容であった。
以上のように，代弁意思に添う終末期医療の提供に関
して抽出された情報はバリューズヒストリーの内容との
類似性を認めた。しかし，本研究で抽出された［本人の
意思決定能力］に相当する内容はバリューズヒストリー
には見られず，他方バリューズヒストリーにある「自立
と自己管理」に関する内容は本研究からは抽出されな
かった。

5．考察
5．1．代弁意思に関する情報
代弁意思に関する情報として，本研究から訪問看護師
は［意思表示が可能な時期の終末期医療に対する意思］
のように意思決定が可能だった時期の終末期医療に対す
る本人の意思の把握のみならず，［その人らしい暮らし］
としての〈本人の人柄〉〈本人が楽しみにしていたこと〉
〈介護が必要になってからの楽しみ〉〈本人にとって安楽
な環境〉のように本人の価値観や好みについても情報を
得ていることが明らかになった。また訪問看護師は自ら
が代弁意思に添う終末期医療の提供ができたと判断した
理由として，これらの代弁意思の根拠となる情報を把握
したことにより本人の意思や代弁意思が尊重できたこと
を挙げていた。したがって，代弁意思に関する情報とし
て抽出されたこれらの情報は代弁意思を考える際の論拠
となっており，［意思表示が可能な時期の終末期医療に
対する意思］とともに［その人らしい暮らし］に関する
情報は特に重要であると考えられた。
その他に，訪問看護師は本人の意思疎通の程度や認知
機能の程度についても情報を得ていた。これは清水 24）

が「終末期医療の決定において知的な衰えといっても個
人差があり，本人に好きだ，嫌いだという気持ちが残っ
ている限りはその気持ちに寄り添うことが必要である」
と述べているがように，訪問看護師も現状における本人
の意思決定能力に関する情報も把握していると推測され
た。

5．2．医療提供に関する情報
医療提供に関する情報では，健康上の問題に関する情
報だけでだけでなく，家族や医師による［余命の見通し］
［病院の主治医との関係］や［在宅医との関係］［医師以
外の医療・ケアチームとの関係］および［介護費用］の
ような医療環境に関する情報が把握されていた。これら
の情報は，家族が納得して代弁意思に添えるように家族
や医師と協力し終末期の医療環境を整えるために必要で
あると考えられた。実際，訪問看護師が療養場所の希望
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表6　抽出された情報とバリューズヒストリーの内容の比較
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を把握していればその希望通りになる場合も多い 25）と
され，訪問看護師は本人の希望だけでなく，このような
医療提供に関する情報も合わせて認識しているため，代
弁意思に添えるような適切な対応をとることができると
思われた。

5．3．代理判断に関する情報
代理判断に関する情報は［代理判断の方法］［自宅で看
取る可能性］と［医療処置の決定］の3つのカテゴリーが
抽出された。
［代理判断の方法］として，訪問看護師は〈代理判断者
の背景〉や〈家族の意思決定方法〉に関する情報を把握
していた。本人の意思決定能力が低下し代理判断を行わ
ざるを得ない場合，家族間の矛盾が少ないと代理判断の
正確性が高まる 26）ともいわれるが，反対に家族が患者
の意思の代行をするのではなく、むしろ家族自身の都合
や希望に基づいて希望を表明することがある 5）。このよ
うに自分で意思決定ができない状況においては，誰がど
のように決定するかは代弁意思の把握にかかわる重要な
情報だと考えられる。
［自宅で看取る可能性］においては，訪問看護師は〈本
人の意思と家族の意思の一致〉や〈医師の説明と自宅で
看取る家族の意思〉について，［医療処置の決定］におい
ては〈医療処置に対する代弁意思〉〈医療処置に対する医
師の説明と家族の意思〉についての情報を得ていた。つ
まり訪問看護師は，代弁意思を把握しつつ，家族が受け
止めている医師からの説明内容とそれを受けての家族の
意思に関する情報を認識していることが本研究から明ら
かとなった。その背景として，家族による代理判断の場
合には医師の説明・価値判断の及ぼす影響が大きいこと
27）28）や在宅療養に関しては介護者の意思や介護力が影
響し 29），自己決定の過剰な強調は必ずしも患者の利益
にはならない 5）現状があると推測される。
また訪問看護師が代弁意思に添えた理由として「延命

しないと家族が決断できたこと」を指摘していたように，
代弁意思として本人が治療を望まないと推測されても，
治療の中止の決断をする家族の精神的負担は大きいと考
えられる。そのため代弁意思に添う終末期医療の提供に
は，代理判断に影響が大きい医師の説明や終末期医療を
決定する家族の意思や状況に関する情報も重要であるこ
とが示唆された。

5．4．本研究から抽出された情報とバリューズヒスト
リーについて
代弁意思に添う終末期医療の提供に必要な情報として
抽出された情報は，項目立てや細目は異なるものの，そ
の多くはバリューズヒストリーと類似しており，バ
リューズヒストリーの内容は代弁意思に添う終末期医療

の提供を行うためには必要な情報と考えられた。一方，
本研究では本人の特徴として〈意思の強さ〉〈意思決定の
特徴〉および〈コミュニケーションの特徴〉をサブカテ
ゴリーとする［意思決定］が抽出されたが，これに相当
する項目はバリューズヒストリーにはみられなかった。
これに関しては，本研究で語られた事例において，本人
の意思決定能力の低下についての情報が必要不可欠で
あったが，バリューズヒストリーは本来，本人が意思決
定能力があるうちに記載するものであるため両者間で異
なる結果になったと考えられた。またバリューズヒスト
リーでは「自立と自己管理」の項目がみられたが，本研
究ではその項目に相当するカテゴリーは見当たらなかっ
た。これについては語られた事例の寝たきり度が高く，
自立や自己管理に注目する必要性が低いことが影響して
いると推察された。

6．本研究の限界と今後の課題
本研究は対象者が少なく，また訪問看護師が家族を通
して把握した情報は家族の気持ちが影響しているため，
この結果を一般化することはできない。今後は本研究結
果をふまえて量的研究を行うおよび代理判断をした家族
を対象とした調査を実施するなど，代弁意思に添う医療
提供に必要な情報に関する研究を重ねる必要がある。

7．結論
1．代弁意思に添う終末期医療に必要な情報は，代弁意
思に関する情報，医療提供に関する情報および代理
判断に関する情報の3つの視点から収集されていた。

2．代弁意思に関する情報は［その人らしい暮らし］［本
人の意思決定能力］［意思表示が可能な時期の終末期
医療に対する意思］の3つのカテゴリーが抽出され
た。とくに［その人らしい暮らし］として抽出され
た情報は代弁意思の論拠となる重要な情報であった。

3．医療提供に関する情報は［日常生活の状況］［健康上
の問題］［余命の見通し］［病院の主治医との関係］［在
宅医との関係］［医師以外の医療・ケアチームとの関
係］［介護の費用］および［死後の準備］の8カテゴ
リーから構成された。

4．代理判断に関する情報は［代理判断の方法］［自宅で
看取る可能性］と［医療処置の決定］の3つのカテゴ
リーが抽出された。

5．代弁意思に添う医療提供に必要と考えられた情報は，
バリューズヒストリーと比較するに項目立てや細目
には一部相違点がみられたがその多くはバリューズ
ヒストリーの内容との類似性を認めた。
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Information Considered Necessary by Visiting Nurses for the 
Provision of End-of-Life Care in Situations of Surrogate 
Decision-Making in Caring for Elderly People at Home

Masako TAKAHASHI1) and Junko FUSE2)

1) Department of Nursing , Faculty of Nursing，Chiba Institute of Science
2) School of Nursing, Faculty of Medicine, Yamagata University

Aim:
The aim of this study is to extract information required to provide end-of-life care in situations 

of surrogate decision-making by visiting nurses caring for elderly people at home.
Methods: 

Unstructured interviews were conducted with 7 visiting nurses regarding cases in which they 
had been aware of surrogate decision-making, and data obtained were analyzed using qualitative 
descriptive research methods to elicit information required to provide end-of-life care. 
Comparative analysis of this information and the content of values history, which forms the basis 
of end-of-life care decision-making, was conducted.
Results: 

A total of 14 categories of information required for end-of-life care in situations of surrogate 
decision-making were elicited, including the following: “living according to the person’s way of 
life”, “decision-making ability of the person concerned”, “wishes regarding end-of-life care in the 
period when expressions of wishes is possible”. The categories of information extracted from this 
study are similar to the content of values history.
Conclusion: 

This study suggests that information required for end-of-life care in situations of surrogate 
decision-making included not only the wishes of the person concerned but also the characteristics 
of the person, and the information regarding doctors’ explanations which infl uence surrogate decision-
making, the wishes and situation of the family who make decisions regarding end-of-life care．
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