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Ⅰ．概要 

 高齢多死社会が到来し，どのような環境で，どのような支援を受けて，人生の最期を迎えるかが大きな

課題となっている．疾患の種類によって末期の経過は異なるため，それに対応できる療養と看取りの場

やそのためのサービスを整えていく必要がある．20 世紀後半，日本人の死亡場所の約 4 分の 3 は病院と

なり，高度な医療技術で疾患の治療や延命を追い求めた先にある死は，必ずしも人の望む最期とならな

いことが露呈した．その反省から，ホスピス・介護施設・在宅などの療養・看取りの場が整備され，同時

に，そこで提供される終末期のケアも大きく進歩した．本人や家族が望む，尊厳ある最期の支援は，緩和

ケアとして知識や技術が集約され，実践だけでなく学術も巻き込んで発展している．ケアの場の整備と

緩和ケアの発展を両輪とした人生の最期の支援は，特にがんの緩和ケアにおいて道筋が示された． 

 

 一方で，認知症高齢者の最期を支援する環境については，療養・看取りの場の整備が進んだものの，終

末期ケア・緩和ケアはこれからの課題である．歴史的に，寝たきりで意思疎通が難しくなった痴呆（認知

症）高齢者は適切なケアが受けられず，困難な最期の時間を過ごすことを強いられてきた．昨今，認知症

の人たちの生活環境や支援環境の改善は国の重点政策の一つだが，共生や予防など，認知症初期やそれ

以前の公衆衛生上の対策が重視される．しかし，認知症は進行性で死にいたる疾患であり，統計資料から

は日本の全死亡の 4 分の 1 で認知症が直接・間接的に関与していることが推算される． 

 

 2021 年 3 月現在においてもなお猛威を振るう新型コロナウイルスの流行は，認知症高齢者を不均衡に

襲っている．認知症高齢者の死亡割合はとりわけ高く，さらに，介護施設では面会制限のために家族の立

ち会えない最期が強いられ，地域の医療リソースが枯渇する中で高齢者介護施設が孤立して必要な医療

が届かないなど，彼らの身体的のみならず社会的な脆弱性を改めて浮き彫りにした． 

 

 認知症の晩年において適切なケアを受け，望んだ最期を実現できることは，誰もが尊厳ある最期を迎

えられる社会に必須の条件であろう．2020 年度の本プロジェクトでは，認知症当事者とその家族が望む

最期を支援するための基礎的情報を整理し，日本の認知症緩和ケアの発展の道筋を探るため，認知症末

期の看取りをテーマに文献レビューを実施した． 
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Ⅱ．背景 

認知症高齢者の身体的・社会的脆弱性と最期 

 かつて，「痴呆」になると何もわからなくなると考えられ，徘徊や大声を出すなど「問題行動」があれ

ば隔離や身体拘束をされ，当事者たちは不当な扱いを受けてきた 1．その後，理解が高まり，問題行動の

現れる時期は限られ，適切な対応によって防止できることも明らかになった．こうした経緯で，21 世紀

になって侮蔑的な表現を含む「痴呆」は「認知症」と改められ 2，認知症の人の訴えを理解して「当事者

本意の支援」，「共生」という考え方がゆっくりと着実に浸透している 3,4．この変遷の中，当事者・支援

者・学術・行政の不断の努力の結果，認知症の人たちが生活者として住みやすい社会や彼らが社会参加す

るための支援の仕組みは少しずつ整備されてきた 5–7．近年では，認知症の早期診断や診断後の生活を支

える支援や社会の仕組み作りが重点的に取り組まれる．しかし，認知症は「障害」であると同時に緩徐進

行性の「死にいたる病」である 8．疾患が進行して寝たきりになった末の認知症の人たちの生活や最期は

どれほど変化しただろうか．進行した認知症の人たちは，生活（療養）の場において，人として尊重され，

尊厳ある最期が迎えられているだろうか． 

 認知症に対するケアが形作られていなかった時代，認知症高齢者が「問題行動」を起こしたり，寝たき

りになったりすれば一般病院や精神病院に入れられて，当然のように胃ろうを造設して管理され，本人

の体力が限界に達した末に死があった 9,10．その頃と比べれば，認知症に起因する心理や行動の変化に対

する治療，本人の生きている世界を理解して接する介護など，認知症に伴う困難に対する支持的なケア

は確実に発展している． 

しかし，進行期から末期に寝たきりで生活全般に介助が必要となると，支援者の意識は身体的介助のニ

ーズを満たすことに集中し，本人の心理や経験を理解して，人として尊重した支援は疎かになりやすい

11．進行期から末期の認知症では意思疎通困難なことが，この傾向をさらに助長する 11．一般に，死にい

たる病を抱えた人たちに寄り添い，苦痛を取り除き，望んだ最期を支えるケアは，緩和ケアの概念に集約

される 12.ところが，緩和ケアはがんを主な対象疾患として発展したため，日本では緩和ケア＝がんとい

うイメージが定着しており，認知症の人たちは緩和ケアの対象と認識されていない．認知症に対する緩

和ケアとは，意思疎通が困難な寝たきり状態であっても，身体的・心理社会的・スピリチュアルな苦痛か

ら解放されて，人として尊厳が守られた最期を支えるケアである 13．認知症の人たちが尊厳ある晩年や最

期を迎えられる社会とは，進行期・終末期においても当事者本意の支援や緩和ケアにアクセス可能な社

会であろう． 

 2020 年からの新型コロナウイルスのパンデミックは，認知症高齢者が直面する人生の最期における困

難を改めて顕在化させた．社会の混乱の影響を受けて，身体的に脆弱な認知症高齢者が犠牲となり，ケア

が届かない過酷な最期を迎えている状況が多く報告された．新型コロナウイルスの感染による死亡リス

クは高齢者で高く，認知症高齢者ではさらに高い 14–16．世界 26 カ国の平均では，2020 年春の第一波のた

めの死亡者のうち，実に 47%が高齢者介護施設の入所者であり，その多くは認知症高齢者であった 17．背

景には，基礎疾患が多く体力が低下しているという身体的理由だけでなく，高齢者介護施設での予防対

策や医療的資源・体制の不足 18–20 といった施設の要因や，地域の医療リソースが枯渇する中で高齢者介

護施設が孤立して必要な医療が届かない 18,19,21 など社会的要因も露呈した． 

さらに，感染症そのものによる死亡だけでなく，予防対策として社会的距離を取ったために，介護度の
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高い認知症高齢者に日々のケアが行き届かず転倒や肺炎を起こし，活動制限や家族との面会制限のため

に抑うつやフレイルが急激に悪化して，死亡に至るコロナ関連死亡の増加も報告された 22．ウイルスから

全ての人の命を守る公衆衛生の予防対策でさえ，彼らにはその副作用が重くのしかかり，死亡という帰

結につながってしまう．このように，認知症高齢者は身体機能や認知機能が低下し，社会的に脆弱な立場

にある．彼らが安心して療養し，最期を迎えられる社会は，誰もが「美しき有終」を実現できる社会を築

く上での試金石と言えるであろう． 

 

日本の認知症死亡数の増加 

 日本の死亡総数は，1980 年の約 72 万人から 2018 年には 136 万人に倍増し 23，2040 年には 168 万人の

ピークに達する見込みである 24．中でも後期高齢者の死亡の増加は著しく，2018 年の全死亡者のうち 76％

は 75 歳以上，48％は 85 歳以上であった 23．また，後期高齢者における認知症の有病率は 75-79 歳で 10.9%，

80-84 歳で 24.4%，85 歳以上で 55.5%と，年齢とともに急上昇する 25．つまり，日本人が平均余命の年齢

に達した時に半数は認知症を抱えており，日本の全死亡者の四分の一は認知症高齢者の死亡と推算でき

る．高齢多死社会の日本において，認知症高齢者の看取りは既に莫大な規模となっている． 

 認知症を直接死因とする死亡数は，2018 年の日本の死因統計では全年代で 2.9%，85 歳以上の死亡の

うち 4.5%であった 23．しかし，臨床の場で認知症が直接死因と診断されない傾向があるため 26，この数

字はおそらく現実を過小評価している．参考として，米国の 2017 年の死亡統計では，アルツハイマー型

認知症を原因とする死亡は全年齢の死亡の 4.3%で，85 歳以上では 9.2%まで上昇する 27．英国（England

と Wales）の 2019 年の死亡統計では，認知症およびアルツハイマー型認知症による死亡は全年齢で 12.5%，

80 歳以上では 19.6%に上った 28． 

 

高齢者の看取りの場の確保とケアの充実 

 2000 年以降，高齢者が最期を過ごす場は病院から自宅や施設へと転換が進められている．背景に，20

世紀後半の日本における死亡場所が病院に偏向したことやそれによる医療費の増大に加え，一般国民の

半数以上が医療機関以外での療養や最期を望む国民調査の結果があった 29．高齢者が自宅や介護施設等

の住み慣れた場で最期まで過ごすことを実現するために，介護保険制度や後期高齢者医療制度等の医療・

福祉政策が整備されてきた 30．介護保険サービス・施設が整備され，地域包括ケアシステムが構築・強化

されたことで高齢者の生活や療養の支援環境が整い，ターミナルケア加算や看取り介護加算など，医療・

介護保険でそれぞれの環境での看取りを評価する仕組みが作られてきた．その結果，2020 年の調査で看

取り対応可能と回答した介護老人福祉施設は全体の 88%に上った 31．従来は病院と自宅の中間施設の役

割であった介護老人保健施設でも，67%の施設が看取りに対応する 32．さらに，近年では高齢者向け住ま

いでも看取りを実施するようになっており，2018 年の調査で直近半年間に看取りの実績があったのは有

料老人ホームの 42%，サービス付き高齢者住宅の 26%だった 33． 

 一連の施策によって日本人の死亡場所は病院から施設に緩徐に変化しており，2000 年には全ての死亡

のうちわずか 2.0%だった高齢者介護施設での死亡は，2016 年には 9.2%まで増加した 23．この増加分は主

に病院での死亡からシフトしたものだが，自宅での死亡も 13.9%から 12.7%へとわずかに減少した 23．死

因を認知症による死亡に限定した時の死亡場所に注目すると，介護施設での死亡の増加はさらに顕著で，

2000 年の認知症による死亡全体の 19%から 2016 年には 40%まで増加した 9． 
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 このように，看取りの場を介護施設に移して確保することに成功しつつあるが，医学的介入を一定量

要する終末期ケア提供の機能を生活の場に持たせるための人・場所・仕組み作りをしてきた成果と言え

る．しかし，それぞれの場でサービス受給者である患者・家族が後悔のない，よい看取りケアを受けるた

めには，提供されるケアの実践や研究にも着目して推進していく必要がある． 

この先行事例として，ホスピスや緩和ケアチームのような場やシステムの整備とともに，緩和ケアの教

育や研究を同時に推進した，がん末期の対策が参考になる．病院の緩和ケア病棟や緩和ケアチームの設

置を診療報酬によって国が後押しし，2007 年に施行されたがん対策基本法には，がん診療に携わる全て

の医師が研修を受けて基本的な緩和ケアの知識を習得することが盛り込まれた 34．それに呼応して，日本

緩和医療学会は科学的エビデンスに基づいた各種診療ガイドラインや診療補助ツールを作成・公開し，

緩和ケアの教育や実践の普及に貢献している 34． 

また，大規模な緩和ケアの質評価のプロジェクトが継続するなど，多くの研究成果が生まれ，ガイドラ

インや実践は着実に進歩している 35．がんの緩和ケアは，それを提供する人・場所・仕組みづくりと並行

して，エビデンスに基づいた医療・介護の拡充とそれを推進する研究を推し進めて発展した好例と言え

よう． 

 

緩和ケアが認知症の実践・教育・研究を推進することへの期待 

 WHO の定義によれば，「緩和ケアとは，生命を脅かす病に関連する問題に直面している患者とその家

族の quality of life（QOL）を，痛みやその他の身体的・心理社会的・スピリチュアルな問題を早期に見

出し的確に評価を行い対応することで，苦痛を予防し和らげることを通して向上させるアプローチであ

る（緩和ケア関連団体会議定訳）」12． 

死亡の直前から死亡までの終末期ケアだけでなく，より早期から，疾患の経過を予測しながら苦痛を予

防し，本人と家族をともにケアの対象と考え，尊厳を尊重した支援を行うことがそのアプローチの根幹

にある 36．不治の病のために患者本人や家族が経験する様々な苦痛を癒し，その人らしい療養や最期を支

える緩和ケアは，患者から身体的疾患を取り出して治療と延命を追求する現代医学とは異なった価値観

を提示することで現代医学を補完する． 

 近年，緩和ケアの対象をがん以外の疾患に広げる世界的な潮流があり，認知症もその対象として理解

され，具体的な方略が開発される 37．認知症を含めた非がん疾患でもがんと同様に死亡前にさまざまな苦

痛症状が出現することが，2000 年前後の大規模な研究で相次いで示されたことによる 38,39．また，認知

症では，胃ろうを含めて無益な延命治療が実施されやすく，本人の尊厳や QOL が脅かされることが認識

されてきた．認知症への緩和ケアの応用は，当初はがんに対象を限定していた緩和ケアの普遍化のプロ

セスだが，そのためには疾患の特徴に起因する固有の課題がある． 

 

認知症の疾患特有の緩和ケアの必要性 

 疾患軌道の概念は，がん・臓器不全・フレイルのパターンを類型化して，それぞれのパターンに特有の

経過，ケアのニーズや適した支援（緩和ケア）があることを示す 40．認知症やフレイルの疾患軌道のパタ

ーンの特徴は，身体機能が低下した要介護状態で過ごす期間が長いこと，体力が低下した末に些細な感

染症などによって死に至ることである 40．また，同じ疾患軌道に分類される認知症とフレイルを分ける違

いは，認知症では認知機能低下によって終末期以前から意思表示が困難になる．認知機能・身体機能が低



 6 

下した要介護状態で過ごす期間が長いことは，終末期の判断やその経過の予測を難しくするため，時宜

を得た最適なケアの提供を困難にする 41．認知症の終末期にも関わらず，入院して過度で無益な治療を選

択したり，家族に対し不適切な状態・見通しの説明をしたりすることにつながる．終末期以前から意思表

示が困難なことにより，アドバンス・ケア・プランニングの難しさ 42，本人の希望がわからないまま終末

期の意思決定が行われること 8，代理意思決定をする家族への心理的な負担が大きいこと 43 が課題とな

る．また，医療・介護スタッフが本人とのコミュニケーションや苦痛表出の把握に難しさがあることも適

切なケアの提供を阻む．このような疾患の特徴を理解して，それに応じた緩和ケアの支援方法や評価方

法を体系化し，実装することは，認知症高齢者やその家族に対するケアを最適化し，望ましい最期の達成

に資する． 

 認知症の緩和ケアとは，これまで認知症の終末期医療・介護の現場で実践・研究されてきた方法を体系

立ててまとめたものと言える．例えば，昨今の認知症の看取り支援の実践や研究で盛んに取り扱われる

意思決定支援は緩和ケアの中で主要なテーマとなっている 44,45．このようにテーマ毎に集積する知見を，

緩和ケアの枠組みを用いて整理することで，日本の認知症の看取りの実践や研究の現状を概観し，今後

の方向性を探るための足掛かりとなる．そして，認知症末期にある患者とその家族に，療養の場に関わら

ず最適なケアを提供するための基礎を築くことができる． 

 

 

 

Ⅲ．目的 

 本研究では，日本の認知症末期のケア（医療・介護）についてどのような研究が行われているか，ど

のような支援の実態や取り組みがあるか，緩和ケアの枠組みを利用して精査する．それにより，日本の

認知症末期のケアの実践や研究の現状を概観し，認知症高齢者の最期の時間を本人・家族にとってより

よい経験にするための支援をどのように発展させることができるか検討する． 

 

リサーチクエスチョン 

1. 日本の認知症末期の看取りのケアについて，どのような研究が行われているか 

2. 日本の認知症末期の看取りでは，本人の尊厳を守り，本人・家族の希望に沿ったケアを提供し，苦痛

のない最期を迎える支援のために，どのような実践や課題があるか 

 

 

 

Ⅳ．方法 

1．用語の定義 

終末期：日本老年医学会の高齢者の終末期の医療及びケアに関する立場表明 46 に基づき，「病状が不可逆

的かつ進行性で，その時代に可能な限りの治療によっても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」と定義する． 
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看取り：終末期におけるケアの一連の過程と定義する． 

認知症末期：「認知症が進行し，意思疎通困難，寝たきり，摂食嚥下困難であり，可能な最善の治療によ

っても病状の好転や進行の阻止が期待できなくなり，死にいたるプロセスを考慮に入れて臨床上の意思

決定を行う状態」とする．操作的な定義として，ReisbergらによるGlobal Deterioration Scale (GDS)47でステ

ージ7（表1）に該当する状態とする． 

 

表 1．Global Deterioration Scale ステージ 7 

Very severe 

cognitive decline 

(severe dementia) 

All verbal abilities are lost over the course of this stage. Frequently there is no speech at all 

-only unintelligible utterances and rare emergence of seemingly forgotten words and 

phrases. Incontinent of urine, requires assistance toileting and feeding. Basic psychomotor 

skills, e.g., ability to walk, are lost with the progression of this stage. The brain appears to 

no longer be able to tell the body what to do. Generalized rigidity and developmental 

neurologic reflexes are frequently present. 

 

2．文献検索の方法 

文献データベース：医学中央雑誌 Web 版，PubMed，CINAHL 

検索語：「認知症」と「看取り」の２つの概念を表す各データベースの統制語とそれに類する用語を組み

合わせて検索式を作成して検索した．アドバンス・ケア・プランニングや意思決定は，上述のように疾患

の特徴から特に重要だと考えるため，「アドバンス・ケア・プランニング」と「意思決定」の概念を表す

統制語とそれに類する用語を組み合わせた検索を追加した（表2・3）． 

補足的な検索：データベースを用いた検索から対象となった論文の参考文献リストのタイトルから関連

のある文献を選択した． 

 

表 2．PubMed/CINAHL 検索で用いた統制語・フリーワード 

概念 統制語 類するフリーワード 

Dementia “dementia” “dementia”, “Alzheimer*” 

EOL care “terminal care”, “palliative care” “terminal care”, “palliative care”, “end of life care” 

ACP “advance care planning”, “advance 
directives”, “living wills” 

“advance care plan*”, “advance directive*”, “living will*” 

Decision 
making 

“decision making” “decision mak*” 

 

表 3．医中誌検索で用いた統制語・フリーワード 

概念 統制語 類するフリーワード 

認知症 「認知症」「認知障害」 「認知症」「痴呆」「認知機能障害」 

看取り 「ターミナルケア」「緩和ケア」 「ターミナルケア」「終末期医療」「終末期ケア」「看

取り」「緩和ケア」「エンドオブライフケア」「エン

ド・オブ・ライフケア」 
ACP 「患者による事前指示」「アドバ

ンスケア計画」「リビングウィ

ル」 

「事前指示書」「アドバンスケアプランニング」

「advance care planning」「リビングウィル」 
意思決定 「意思決定」「第三者の同意」 「意思決定」「代理意思決定」「意思表示」 
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3．文献の選択方法 

 以下の選択基準に従って研究者 2 名が別々に文献を選択し，その後に洗濯した文献のリストを照合し

た．照合したリストから，一致した文献は全て選択し，一致しなかった文献は再度選択基準に照らして検

討した． 

選択基準 1. 研究のタイプ：2000 年以降に査読付きの雑誌で発表された実証データを含む論文 

・ 介護保険制度が始まって認知症の人たちの生活・介護の状況が大幅に変化してからの実情を把握する

ため，2000 年以降に日本語または英語で発表され，2000 年以降の実証データを収集した研究論文を

対象とした． 

・ 査読付きの雑誌に掲載された論文を対象とした．雑誌や紀要等は，オンラインで投稿規定を確認でき

て，著者の所属機関に制限を設けずに投稿を受け付け，査読があることが確認できた場合は対象とし

た． 

・ 実証データの種類（量的・質的）や研究の種類（観察研究・介入研究）は問わない．実証データを含

まない意見論文や解説，症例報告，論文として発表されていない会議録などは除外した． 

選択基準 2. 研究の対象：認知症の型を問わず，日本の認知症末期の看取りのケアの実践や経験を扱った

調査研究 

・ 調査・研究の対象者が認知症末期の人やその家族と明示してあることや，施設等を対象とした研究の

場合には入居者・死亡者の 80%以上が認知症を基礎疾患に持つことや，または認知症のデータだけを

取り出した分析があることを確認した． 

・ 日本の認知症末期の人たちの看取りはケアの場を問わず全て含めた． 

・ 施設や医療・介護者を対象とした研究については，看取りに焦点を当てた調査・研究のみ対象とし，

施設の提供サービス全般の調査は対象に含めなかった． 

・ 癌や臓器不全などの疾患の終末期に認知症を併発している場合の調査研究は，疾患軌道の点で認知症

末期を主因とした看取りとは異なる 40 ため除外した． 

・ 本レビューは認知症末期の看取りの実践や体験からその実態を整理することに主眼を置くため，一般

市民や医療従事者に対する認知症末期の医療や事前指示などについての意識調査は含めなかった． 

選択基準 3. 研究のアウトカム：European Association for Palliative Care（EPCA）の認知症の緩和ケア 11 項

目の要素を一つ以上評価した研究 13 

・ EAPC の認知症の緩和ケア 11 項目は，(1)緩和ケアの適用，(2)パーソン・センタードケア，コミュ

ニケーション，意思決定の共有，(3)ケアの目標設定とアドバンス・ケア・プランニング，(4)ケアの

継続性，(5)予後予測と時宜を得た死期の認識，(6)過度に積極的な負担のかかる，あるいは無益な治

療を避ける，(7)症状の最適な治療と快適さの提供，(8)心理社会的およびスピリチュアルな支援，

(9)家族ケアと関わり，(10)医療チームの教育，(11)社会的・倫理的な問題，である． 

 

4．文献のスクリーニング 

 データベースでの文献検索を実施した後，重複を除外した後，1. タイトルでのスクリーニング，2.アブ

ストラクトやキーワード，書誌情報によるスクリーニング，3. 本文によるスクリーニングの順に実施し

た．各段階での除外理由やその文献数を記録した． 
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段階 1・2：タイトルやアブストラクト，キーワード，書誌情報による除外基準 

・ 生物医学系の研究 

・ 認知症の診断や初期，中期を対象としていることが明記されている 

・ 癌や臓器不全など他の疾患経過の致死的疾患と認知症が併存する状態についての研究 

・ EAPC の緩和ケア 11 領域のいずれにも該当しない 

・ 日本以外の国で実施されたことが明記されている 

・ 意見・ニュース・総説・症例報告・発表抄録など，原著論文以外の論文タイプ 

・ アブストラクトで実証データが示されていない，またはその存在が示唆されていない 

・ 認知症末期のケア（最期を迎える場，経口摂取不可になった場合の治療選択など）やそのための意思

決定の準備（ACP）についての研究ではない 

段階 3：本文による選択基準 

・ 日本で実施されている 

・ 対象が認知症末期の定義に当てはまる患者やその家族 

・ 認知症末期の治療・介護についての医療関係者や病院・施設に対する研究 

・ 施設を対象とする研究の場合，そこでの入居者や死亡者の 80%以上が認知症を基礎疾患に持つと確

認できる場合や，認知症のデータだけを取り出した分析がある場合 

 

5. 分析の方法 

 選択した各論文は分析表を作成して整理した．分析表の項目は，著者，タイトル，発行年，目的，調査

方法，分析対象，療養・死亡場所，研究デザイン，領域，主な結果とした．領域は，EPCA による認知症

緩和ケアの 11 領域を参考にして分類した 13．この枠組みは，ヨーロッパ内外の 27 ヶ国から多職種のエ

キスパート 89 名が参加して，Delphi 法で作成されたコンセンサスであり，学術的に頑健な方法で作成さ

れている． 

また，11 領域は細分化された 57 の提言からなるため，テーマを分類するにあたって詳細な検証が可能

である．この 11 領域に当てはまりが悪い研究論文については，類似テーマをまとめて領域名をつけた．

また，複数の領域に該当した場合，その研究の中での取り扱い方を参考にして最も関連の強い領域に分

類した．領域間の特徴について，経時的なテーマの変遷や偏り，研究デザインや手法の特徴，EPCA の 11

領域との対照による充足・不足領域を検討した．また，作成した分析表を領域毎に見て，各領域でどのよ

うな研究が実施されているか，どのようなケアの実践や課題があるか精査した． 

 

 

 

Ⅴ．結果 

1．文献選択の結果 

 検索結果から重複を除いた合計 6823 件の論文を，タイトル・アブストラクトでスクリーニングして，

74 論文を本文で精査した（図 1）．本文スクリーニングでは，認知症についてのデータが分離できない（13

件），分析単位が施設で施設看取りを促進する目的の研究（17 件），終末期ケアに焦点を絞っていない（17
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件）の理由で合計 47 論文を除外した．残った 38 論文の参考文献から 3 件を追加し，合計 41 論文を分析

対象とした． 

 

図 1．文献選択過程 

 

2．分析結果 

 41 件の対象論文をテーマによって分類したところ，認知症末期に対する医療・介護従事者の考え 6 件，

家族による代理意思決定 7 件，死亡時期の予測 5 件，過度・無益な医療の見直し 5 件，症状緩和と快適

さの提供 5 件，家族支援 3 件，医療・介護チームの教育 8 件，看取りの質評価 2 件であった（付表 A）．

対象論文の一覧は表にまとめた（付表 B）．また，対象論文から分類した領域毎に，各領域における研究

の特徴と抽出したエビデンスをまとめた（付表 C）． 

 研究デザインから分類すると，記述的・質的研究 27 件（量的 12 件，質的 15 件），関連・比較 13 件，

介入研究 1 件だった．関連・比較を調べた量的研究の主要なアウトカムは生命予後や治療・介護等サー

ビスの実施割合であり，QOL や家族の満足度，ケアの質を主なアウトカムにした量的研究は 3 件だった． 

 テーマの経時的変化を見ると，2003 年頃から延命処置や胃ろうによる人工栄養の有益性への疑問を呈

した研究があり，その後，2007 年から 2016 年頃にかけて，胃ろうのトピックを中心に認知症末期に対

する医療・介護従事者の考えや医療・介護チームの教育，家族による終末期の代理意思決定といった認知

症末期のケアのあり方やそのための意思決定に注目した研究が多く発表されていた．2012 年頃からは，

死亡時期の予測や症状緩和と快適さの提供，家族支援に分類されるような具体的なアセスメントやケア

の方法など実践的な研究が増え，2016 年から看取りの質評価の研究が発表されている（付表 A 参照）． 

 EPCA による認知症緩和ケア 11 領域の提言に照らしてテーマの集中や不足領域を検討した．11 領域

には，例えばパーソン・センタード・ケアのように，研究に通底する価値観として認められるテーマがあ

るため，不足・充足を明瞭には示しにくいが，「緩和ケアの適用」や「医療チームの教育」のように医療・

介護従事者の考えに関連した研究は多く認めた．「家族ケアと関わり」に関連したテーマは，代理意思決

定や家族の心理的支援の形で多く研究されていた． 

また，「予後予測と時宜を得た死期の認識」，「過度に積極的な負担のかかる，あるいは無益な治療を避

ける」，「症状の最適な治療と快適さの提供」の具体的ケアに関する研究は近年増加傾向だった．一方で，

「ケアの目標設定とアドバンス・ケア・プランニング」，「心理社会的及びスピリチュアルな支援」のよう
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に本人中心のケア提供に関わる 2 領域と，「ケアの継続性」の領域が不足していた．これら 3 領域を主要

な研究テーマとした調査・研究を認めなかった上に，例えば医療・介護従事者の考えや，代理意思決定，

教育ニーズなどに分類した研究において，部分的に触れることはあっても大きな要素として取り扱って

いないと判断する場合が大半であった． 

 以下，領域毎の結果の記述（付表 C 参照）と，結果のまとめを順に記載する． 

 

2-1. 認知症末期に対する医療・介護従事者の考え 

 2010 年から 2015 年に発表された，認知症高齢者の看取りに関わる医療・介護専門職を対象とした記

述的研究 6 件が該当した．そのうち 5 件は主に専門職に対する意識調査であったが，医師のみを対象と

したもの 3 件 48–50，高齢者介護施設の看護師や介護職員を対象としたもの 2 件 51,52 だった．主なトピッ

クは胃ろう等の人工栄養の適応やそれを実施しないことの是非であり，認知症高齢者の命の長さを価値

観として絶対視するのか，患者の QOL や尊厳に価値観をおいた緩和ケアの概念を受け入れるのか，価値

観を転換して実践するために何が障壁になっているのか調査していた．残りの 1 件 53 は，診療録調査で

死亡診断に認知症の病名を記載しているかどうかから，認知症が死に至る疾患であることの医師の認識

を調査していた． 

 2015 年に発表された 2 つの調査において，認知症の末期という判断や認知症による死亡という判断は

医療者の間で一定しなかった 51,53．多くの医師は，認知症末期に胃ろうを実施しないことに倫理的・法的

な懸念や医師としての価値観との矛盾があることを認めつつも，その価値観に理解を示した 48,49．胃ろう

造設しないこと（延命しないこと）を医師が受け入れる理由として，患者の尊厳を挙げたが 49，本人の

QOL や家族の満足など，具体的なケアの目的と結びつけていなかった 51． 

 

2-2. 家族による終末期の代理意思決定 

 遺族が経験した人工栄養や終末期に関する代理意思決定について，質問票や個別インタビューで調査

した，いずれも小規模な記述的・質的研究 7 件が該当した．2007 年から 2018 年に発表されたこれら 7

件は，病院や高齢者介護施設，自宅での認知症高齢者の看取りのいずれかまたは組み合わせて対象にし

ており，研究対象とする看取りの場について特定の傾向はなかった．7 件のうち 2 件の量的研究 54,55 で

は，終末期医療の方針について代理意思決定した時期や，本人の事前意思の有無，決定に際して家族が重

視したことなどを記述している． 

残り 5 件の質的調査 56–60 は，人工栄養（4 件）と終末期医療の方針（1 件）の代理意思決定における家

族の思考プロセスや，その過程やその後に生じた家族の迷いや葛藤など心理面への影響をまとめたもの

だった．医療・介護専門職の視点から意思決定を調査した研究や，代理意思決定の経験を量的に評価した

研究は認めなかった． 

 2007 年と 2009 年の調査で，代理意思決定の際に患者の事前意思が認識されていたのはそれぞれ 18%，

24%だった 54,55．代理意思決定において，家族は「自然な最期」，「苦痛がないこと」，「家族に悔いが残ら

ないこと」などを重視したが，「本人の意思が反映されること」は重視しなかった 55．2010 年，2014 年

の調査では，決定の根拠として，医師の推奨や，家族による餓死させたくないという気持ちや回復への期

待があった 56,57,59．代理意思決定において，医療者から見通しなどの十分な説明が得られなかったことが

家族の不満や後悔の原因として共通した 56–58,60．2018 年の調査では，胃ろう造設後の介護期間が長くな
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ると，家族は胃ろう造設を決めたことに後悔の念を抱くことに言及している 60． 

 

2-3. 死亡時期の予測 

 高齢者介護施設で死亡した認知症高齢者の死亡前兆候を介護職員がどのように理解しているのかを質

的に調査した研究 1 件 61 と，1 年前後の比較的長期の予後を予測する方法や予測ツールの開発の研究 4

件 62–65 があった．後者の 4 件はいずれも 2016 年以降に発表されていた． 

 介護職員による死亡前兆候の認識方法は，バイタルサインの変化と食事・水分量の低下，便の変化に加

えて，生命力低下という主観的な方法もあった 61．予後予測の研究は，体重や食事・水分の摂取量，咀嚼

嚥下など食事摂取の観察，血清アルブミン濃度等に注目して，3 ヶ月から 2 年の生命予後と関連する要因

の抽出や予測方法を開発したものだった 62–65．中でも，嚥下機能の簡便な評価 62,63 や経口摂取量の変化

64,65，体重変化 64 は，医療機器や検査が不要なため，介護施設で簡便に実施できる予後予測の方法として

有望であった． 

 

2-4. 過度・無益な医療の見直し 

 2003 年から 2019 年に発表された診療録調査と医療・介護提供者が該当する患者の状態や転帰を記載

した質問紙調査の 5 件を分類した．そのうち 4 件 66–69 は病院や療養型医療施設，介護老人保健施設 1〜2

施設での調査，残り 1 件 70 は上記に加えて介護老人福祉施設や訪問看護を含めた多様な場で死亡したケ

ースを分析した量的研究であった．研究テーマは，認知症高齢者が胃ろう等により人工栄養管理を受け

た場合の生命予後や QOL の転帰（3 件）66,69,70，人工呼吸器や昇圧剤の使用など延命処置の実施割合（1

件）68，多剤併用や慎重投与薬に分類される薬剤の使用による生命予後への影響（1 件）67 だった．これ

らの研究は，不可逆的疾患の認知症末期に提供される医学的介入の効果への疑問から，それらの医学的

介入が生命予後に与える影響についてエビデンスを作り，治療適応の決定や意思決定の判断材料とする

ための研究であった．研究で用いたアウトカムは，生命予後など身体的指標だけを選択したものが大半

だったが，例外的に 2014 年の研究は，生命予後や合併症予防という身体的影響だけでなく，QOL を同

時に評価して本人への利益・不利益を複数の側面から検討していた 70． 

 2008 年に単施設で胃ろう造設した患者の造設後の転帰を調査したところ，1 年生存率は認知症あり群

51%，認知症なし群 49%であり，認知症の有無によって生存率に差を認めなかった 69．また，認知症あ

り群の 20%は 3 年以上生存した．上述の 2014 年の調査では，病院で胃ろう造設時に本人の生命予後延

長を目的としていたケースは 51%に対して，QOL 改善を目的としていたのは 39%だった．造設後に介

護施設や自宅で本人の QOL が良好と介護職員が判断したケースは 4.2%で，認知症以外のケースの 16%

に比べて有意に低かった 70． 

 

2-5．症状緩和と快適さの提供 

 認知症末期の症状緩和についての論文 3 件 71–73 と食事の支援の論文 2 件 74,75 が該当した．症状緩和の

調査は，高齢者介護施設や自宅で療養する認知症末期患者を対象に，終末期の疼痛や発熱，喀痰などの身

体症状の頻度や，それに対応する治療や処置の頻度を調査して，療養の場毎の比較 71 や癌患者との比較

72 をしていた．認知症の最期の 1 ヶ月には，疼痛よりも発熱や喀痰の症状が出現しやすく，そのため喀痰

吸引の頻度が高いことや，経口摂取ができなくなるため末梢点滴の頻度や輸液量が多かった 72,76．介護老
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人福祉施設は在宅や療養型病院に比べて，点滴や喀痰吸引の実施頻度は有意に高いが，疼痛管理は少な

かった 76．これらの治療が生命予後や QOL などのアウトカムに結びついたかは研究されていなかった． 

 認知症末期における食事のケアの研究は 2014 年と 2016 年に 1 件ずつ発表されていた 74,75．いずれも

小規模の研究のため結果の一般化には注意が必要だが，家族による食事ケアへの満足と看取りケア全般

への満足が相関したこと 74 や，終末期の認知症患者の経口摂取の支援における工夫や注意点を報告して

いる 75． 

 

2-6．家族支援 

 遺族を対象に看取りの経験を個別インタビューにより質的に調査した 2011 年以降の論文 3 件が該当

した 77–79．これら 3 件は，介護老人福祉施設での看取りについて良かったことと後悔が残ったことの記

述 79，家族が認知症高齢者の死を受容するプロセスの記述 77，遺族が考える認知症の望ましい最期の構成

概念をまとめた研究 78 であった．その他に，家族による代理意思決定に関する研究論文が 7 件あったが，

それらは「家族による終末期の代理意思決定」の項に分類した． 

 病院での看取りを経験した遺族は，患者の状態変化によって心理的に不安定になるが，医療者の説明

や言動がその心理を緩和したり悪化させたりすることを経験していた 77．介護老人福祉施設での看取り

を経験した遺族は，本人や施設職員と密接な関係で最期の時間を過ごしたことに満足したが，医療処置

をしなくてよかったのか，本人の希望が叶ったのか，ということを不安に感じていた 79． 

 遺族の経験から導いた，家族が考える認知症末期の望ましい最期の概念は，「望んだ場で安楽を確保す

ること」，「本人の尊厳が守られること」，「自然で苦痛のない最期を迎えること」，「本人の希望が叶うこ

と」であり，いずれも本人の立場に立って最善を表現したものだった 78． 

 

2-7．医療・介護チームの教育 

 2008 年から 2016 年の間に論文 8 件が発表されていたが，全て高齢者介護施設職員を対象として，彼

らの認知症末期のケアに関する経験や考え，知識，教育ニーズを調査していた．  

 施設職員の経験や考えについての調査は，介護職員の実践や経験に焦点を当てた質的調査 3 件 80–82，

看護師の役割に関する質的調査 1 件 83 だった．これらに共通したテーマは，患者と意思疎通できないた

めに生じるアセスメントの困難やケアの工夫，患者の QOL を高めるためのケアの方法，家族とのコミュ

ニケーションや心理的支援であった．終末期ケアを提供する介護職員は，経験不足や患者との意思疎通

困難のために無力感や後悔を感じていた 80．一方，介護施設において看護師は医師と介護職員の間に立っ

て，看取りの医療的な側面を支える要の役割を果たすが，施設内の看取りでは看護師の業務負担が増加

する 83．  

 知識や教育ニーズについての研究も介護施設職員を対象としており，知識量や教育ニーズの領域の調

査 3 件 84–86 と，教育ワークショップの前後で認知症末期の看取りケアについての知識量や態度の変化を

みた介入研究 1 件 87 があった．介護施設職員には認知症末期の経過や予後，周辺症状の対応，家族ケア

など認知症緩和ケア全般に高い教育ニーズがあり，そのニーズは，医師の常勤がない施設において多く

認めた 84,86．勤務する施設が緩和ケアのマニュアルを整備している場合に，介護職員は緩和ケアに対する

知識や看取りに対する積極的な態度が多かった 85．また，30 分 1 回の教育セッションの受講は介護施設

職員の認知症緩和ケアに対する知識や態度に効果があった 87．このテーマに関して，病院や介護施設で認
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知症患者の看取りに関わる医師を対象とした研究や，施設間や職種間の連携に焦点を当てた研究は認め

なかった． 

 

2-8. 看取りの質評価 

 介護老人福祉施設とグループホームでの認知症高齢者の看取りケア全般のプロセス及びアウトカムを

評価した 2016 年以降の研究 2 件を分類した 88,89．一つ目の研究では，施設職員による評価で，ケアの項

目毎に実施の有無をみたプロセス評価と「よい看取りだったと思うか」という 1 項目でケア全般の質の

評価を施設職員が行なっていた 89．もう一方の研究は，介護職員による同様のプロセス評価と，遺族によ

る満足度を評価尺度（End of Life in Dementia – Satisfaction with Care を日本語訳したもの）を用いて測

定した評価を組み合わせていた 88． 

 患者の QOL や家族の満足度の定量的評価の方法に注目すると，上記のように，介護職員が担当した認

知症患者の看取りを「良い見取りだったと思うか」評価したもの 89，遺族による看取りの満足のスケー

ル，End-of-Life in Dementia – Satisfaction with Care を日本語に訳したもの 88 があった．その他には，介

護施設職員が担当した認知症高齢者に「生活の楽しみがあると思うか」という 1 項目の質問での QOL 評

価が過度・無益な医療の見直しに分類した研究で用いられていた 70． 

 

 

 

Ⅴ．考察 

1．研究テーマの変遷や集中・不足領域 

 2000 年以降の日本における認知症末期のケアに関する学術的な議論は，人工栄養などの延命治療につ

いて医療者の価値観の議論から活発になり，代理意思決定や施設での看取りケアのあり方の議論に移り，

近年は，予後予測や症状緩和，家族支援など実践的な研究へと発展していた． 

医療・介護従事者の考えや教育に関する研究，代理意思決定や家族支援などの家族を対象とした研究，予

後予測や症状緩和など具体的ケアに関する研究は多く実施されていた．一方で，緩和ケアの枠組みに照

らして，ACP やケア計画などで本人の意思をどのように実現するかという本人中心の終末期ケアの核心

に迫る研究や，医療・介護の場を超えて最適なケアを提供するケアの継続性や多職種協働に関する研究

は不足していた．この結果から，今後の認知症緩和ケアの発展のために，ケアの内容や質を高める研究，

本人の意思をケアに反映する研究，ケアの場を超えて継続性や連携を促進する研究が期待される． 

 以下の考察では，認知症末期の緩和ケアという観点から，レビュー結果から分かったケアの実態と課

題をまとめ，今後の発展の道筋を検討する．その際，上記 3 つのタイプの研究を推進させることを念頭

におき，研究方法，医療者，介護施設職員，本人・家族の観点から考察する． 

 

2．研究方法の傾向 

 レビュー対象論文全体の 3 分の 2 は記述的・質的研究の手法で実態を丁寧に探索し，記述していた．

記述的研究は，専門職の考え方への賛否や提供されたケアの頻度などの調査に多用されていた．質的研

究は代理意思決定や家族支援の領域で多用され，現象や心理を深掘りして明らかにしていた．これらの
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方法は，実態の分析や現象の理解には不可欠だが，ケアを比較してエビデンスを構築して汎化するには，

関連や因果関係を量的に分析し，介入として効果検証する研究が望まれる． 

 関連・因果関係の証明には，適切なアウトカムを信頼性・妥当性の担保された方法で測定することが必

要である．本人の価値観や体験を重視する終末期ケアにおいて，認知症末期には意思疎通がほとんど困

難であり，受けたサービスを死後に本人が評価することも当然できないため，アウトカム評価に大きな

制約がある．その代わりに家族や医療・介護従事者が評価することになるが，適切な測定ツールを用いて

多角的に評価をすることで，本人の経験やサービスの影響を多面的に理解する努力が求められる．レビ

ューの対象となった量的研究での測定項目は，ケアの頻度等プロセスの評価が多いこと，アウトカムを

評価している場合は，生命予後が多用され，アセスメントツールを用いた症状の定量的評価や，QOL や

家族の満足など患者・家族の経験を測定したアウトカムは僅かだった．そのため，緩和ケアの「命の長さ

を延長するものでも短縮するものでもない」という側面を検討することはできても，「本人の尊厳ある最

期」や「家族が納得できる最期」，「苦痛のない最期」という側面を量的に検討することが困難であった．

また，この傾向は，2016 年に発表された日本の高齢者介護施設での看取りの質に関する文献レビューに

おいても同様であった 90．認知症末期の症状や QOL，家族の満足などを測定する尺度は海外の研究では

多く開発され，実際に利用されている 91．症状やアウトカムの測定ツールを作成・翻訳し，妥当性・信頼

性の評価をして，研究の土台作りをすることは認知症末期のケアの向上に資するであろう， 

 

3．医師が患者・家族の価値観に基づいた支援をするための知識・技術 

 医師は胃ろう等の延命治療を差し控えた認知症末期患者の尊厳ある最期の価値観に理解を示すものの，

実際の意思決定には必ずしもその価値観が反映されていなかった．背景には，法的・倫理的な懸念だけで

なく，認知症末期の判断やその後の経過の見通し，医学的介入で延命や身体的安定を試みる以外の治療

目標やケアの選択肢が不足していた．患者・家族の価値観を治療目標として時宜を得た意思決定で反映

して，ケアとして提供するプロセスが進んでいなかった． 

 認知症末期の判断や治療方針の決定において，法的・倫理的な懸念があることは諸外国の研究でも共

通する 92．それに対し，欧米を中心に 25 ヵ国以上が事前指示に関する規定が含まれる法を制定して対応

している 93．日本では，本レビューの対象論文の発表年に前後して，厚生労働省や関連学会による終末期

ガイドラインや立場表明が公表されている 46,94,95．法的拘束力がないガイドラインで懸念を全て払拭でき

るわけではないが，一定の裏付けになることや倫理的な葛藤を減らすことはできるであろう．この問題

は一連のガイドラインという形で決着を得ているものと考え，また，本レビューでそれ以降に決着を覆

すような出来事や議論を認めないため，ここでは深入りしない． 

 認知症末期の臨床的な見通し，治療目標・方法など実践的な知識や技術の不足が医学的介入の判断に

影響を与え，結果として患者・家族の望む最期の実現を阻んでいた．世界的に見ると，緩和ケアの適応を

どこまで認知症早期に広げるかについてはコンセンサス形成に至っていないものの，確実に緩和ケアが

必要な認知症末期の定義には一定のコンセンサスがある 41,96．ただ，目前の患者にその定義を適応すると

き，疾患経過の不確実性ゆえに医療者の判断が麻痺し，楽観的な生命予後の判断になりがちで，結果的に

過度で無益な医学的介入を選択する傾向がある 92,97．そのため，終末期の判断を助ける予後予測のツール

は米国等で開発され，日本のテキストでも紹介されている 98,99．レビュー対象論文でも予後予測方法の開

発が近年注目されていた 62–65．こういったツールを活用しながら適切な時期に，適切な治療目標を設定す
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る技術の獲得が医師に期待される． 

 医師の調査では，胃ろう等の水分補給や人工栄養を実施しないことを「餓死させる」ことと解釈するこ

とが胃ろう等の適応の判断に影響していた．これは，最期まで本人の可能な形で食事・水分を摂取する支

援である comfort feeding の概念を持たないためと考えられる．認知症で死にいたる過程の主な原因は食

べられなくなることであり，それに対し，胃ろう等から人工栄養で補うという医学的な対策がある一方，

口から食べることの楽しみを目的に支援する方法が comfort feeding である 100．効果の面でも倫理的にも

疑問が呈される胃ろうに対し 101，別の選択肢として comfort feeding が提案され，レビュー対象論文でも

その方法や効果を検討していた 74,75．胃ろうと comfort feeding の例のように，ケアの妥当な選択肢を偏

りなく提示した上で代理意思決定で選択することが，本人・家族の価値観を実現することであろう 46,101． 

 認知症末期の医学的介入の決定において医師は大きな役割を果たしており，代理意思決定者である家

族は，適切な見通しや説明の充実を医師に求めていた 56–58,60．命の長さの追及から，患者の尊厳や QOL

に価値をおいた終末期医療への転換には，価値観の変化に続き，それをサービスとして具現化するため

に，適切な時期に，適切な治療目標を設定して，適切なケアを選択するための知識や技術の習得が不可欠

である．そして，その知識や技術を応用することで実際に患者・家族のアウトカムが改善するか調べてい

く必要があるだろう． 

 

4．介護職員が根拠と自信を持ってQOLや家族の満足を価値としたサービスを提供する方法 

 高齢者介護施設に勤務する看護師や介護職員の考えの研究では，患者の QOL や家族の満足を高める

ことへの価値観が共通していた．一方で，介護職員は患者との意思疎通困難に起因するアセスメントの

難しさなど，その価値観を具体的なケアとして提供することに知識・技術の不足を感じており，結果とし

て，終末期ケアの提供に無力感や後悔を感じていた．これらの課題に対して，マニュアルの整備や医師と

の連携など知識や判断の拠り所が必要なことが示され，介護職員の教育ニーズの調査や教育ワークショ

ップが実施されていた．介護職員の教育が，提供されるケアの形で患者・家族にどのように還元されたの

か，患者・家族の体験がどのように変化したのかを確認することはできなかった．また，介護職員は医療

との連携に課題を感じていたが，医療と介護施設の間や多職種での協働を主要なテーマとした研究は今

回のレビューでは見つからず，詳細を明らかにすることはできなかった．このように，介護職員の教育，

その効果の測定，医療と介護の連携の 3 点が介護施設での認知症緩和ケア発展のためのポイントだった． 

 対象となった研究は主に高齢者福祉施設やグループホームで実施されていた．これらの施設は医師の

常勤が規定されておらず，大半は非常勤である 31．また，もともと生活の場として整備された施設であ

り，看取りの頻度は多くないため，介護施設職員が看取りの医学的側面に不安や知識・経験不足の念を

抱くことは想像に難くない．このような課題に対し，高齢者福祉施設での看取りを介護保険で算定する

看取りケア加算で，医師・看護職員・ケアマネージャー・介護職員などが施設においての看取りについ

て協議を行い，指針を見直すことや，看取りに関する職員研修を算定要件にするなど，保険政策の形で

対策がとられている．この対策がどのように実行されているのか，どのように実施するとより効果的な

のか，現場レベルで施設間・職種間協働や介護職員教育の質を高める取り組みや研究が望まれる． 

 医療や介護の領域では標準的な治療やケアをまとめ，知識や技術の教育や共通基盤作りのためにガイ

ドラインが利用される．イギリスやオーストラリア，アメリカなどでは認知症の緩和ケアガイドライン

が公開されている 102–104．それらに共通するのは，認知症の緩和ケアに必要なケアを包括して，職種に関
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わらず参照できる点であり，様々なケアの提供の場で応用可能な形で提示している点である．日本での

類似のガイドラインには，非がん疾患の緩和ケアガイドライン 105 があるが，複数の疾患を取り扱った医

学的エビデンス集という性格が強く，認知症の緩和ケアの内容は医学的介入や倫理的課題，ACP に触れ

るに留まっている．今回のレビューで，家族支援，食事介助などは研究テーマとして取り扱われており，

「心理社会的及びスピリチュアルな支援」は研究の不足領域として挙がった．このような介護職員の直

接支援業務について，彼らの教育ニーズを多く認めていた．ケアの内容を包括して，介護施設職員の知識

や判断の拠り所となる認知症緩和ケアの包括的なガイドラインの開発や，それを用いた教育と実践は一

つの解決策であろう．医療機関に勤務する医療者とガイドラインを共有することで，医療と介護の施設

間・多職種協働の基礎となり得る 92．また，ガイドラインに標準的な疼痛等のアセスメントツールやアウ

トカム尺度が盛り込まれると，個々の実践を助けるだけでなく，多職種の共通言語としての機能や，ケア

のアウトカム評価への利用も可能である． 

 

5．家族が代理意思決定で本人にとっての最善を選ぶ支援 

 家族は看取りの体験を振り返って，認知症高齢者の理想の最期の構成要素に，本人の希望が叶うこと

を挙げた．これに対し，代理意思決定の研究では，本人の事前意思がわからないケースが 8 割で，本人の

希望よりも家族の考えや気持ちが決定根拠とする傾向があった．この実践は家族の理想と一致していな

い可能性があり，葛藤や後悔に結びつく場合があることが示唆的であった．また，胃ろう造設の代理意思

決定では，医療者から提供される情報が不足していたことや見通しが欠如していたことを家族は指摘し，

本人の意思を汲んだ決定が本当にできたのか後悔を感じていた．本レビューでは代理意思決定をテーマ

とした研究を多く認めたが，その現状の特徴や課題は，本人の事前意思の不在，本人にとっての最善と家

族の考えや気持ちとの間のバランス，情報提供の不足の 3 点だった． 

 家族の考えや気持ちを優先した代理意思決定は，厚生労働省による「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」から逸脱する．ガイドラインでは，本人の意思が最も優先さ

れ，そのために ACP を推奨している 94．本人の意思がわからない場合には，医療者は家族と共に本人の

意思を推定し，本人にとっての最善の方針をとることが原則とされる． 

 本人の意思を中心に意思決定するための ACP は近年の終末期医療や緩和ケアにおける大きなトレン

ドである．厚生労働省はガイドラインや意識調査に加えて，国民向けのキャンペーン 106，医療者向けの

研修会 107 を並行して実施している．介護施設等でも ACP を取り入れる動きは進むが，認知症高齢者の

場合には施設入所の時点で既に意思表示が困難なケースが多いことが指摘される 44．認知症高齢者に対

してどのように ACP を実践していくのか，世界的にも日本でもエビデンスの構築が進んでいる 108,109．

新型コロナウイルスの流行下では，病院や介護施設で面会謝絶になり終末期の意思決定にも支障が出る

など，本人の希望に沿ったケアの提供に困難を極めている．そのため，日本老年医学会は ACP 実施のタ

イミングについて緊急提言を発表した 110．危機的状況において本人の意思を反映する数少ない手段と言

えるため，日本の認知症高齢者とその家族にとって利用しやすい形や仕組みを模索する必要があるだろ

う． 

認知症末期の定義に従えば，終末期の意思決定の際に本人の意思表明を期待できない．また，高齢者の中

には死について積極的に考えたくないためや，家族や医療者を信頼しているために ACP を望まない人も

いる 111．そのため，ACP の方法の確立とともに，家族等による代理意思決定の支援も同様に大切なテー
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マである．儒教思想を帯びた伝統的な日本の家族観のもとでは，本人の事前意思を確認したり意思を推

定したりすることで本人の希望を叶える代理意思決定よりも，家族の考えを優先した代理意思決定が実

践される傾向がある 112．認知症末期では本人との意思疎通が困難なことに加え，このような文化的要因

も影響するため，本人の意思の反映よりも家族の考えや気持ちを重視する実践になっているのではない

か．家族の考えを重視した実践は，理想やガイドラインとのずれがある点は興味深い．本人の意思がわか

らない場合の代理意思決定において，本人の最善を考えて意思決定する方法と家族の考えや気持ちを重

視する方法をどのように使い分けるのか，どのようなバランスで用いるのか，探究の余地がある． 

 結果からは代理意思決定において情報提供の充実が不可欠であった．意思表示が困難な認知症末期の

高齢者を前に，本人の事前意思もなく，情報や見通しの説明が不足した代理意思決定で，視野狭窄に陥っ

た家族が参照できるのは自身の気持ちや考えになることは必然かもしれない．意思決定支援ではパンフ

レットやビデオなどの意思決定のガイド（decision aid）を利用した意思決定プロセスの支援戦略は一般

的で，認知症高齢者の家族に対する有効性も示される 113．レビュー対象論文では decision aid に類する

ガイドを用いた研究は 1 件だけで，ガイドの必要等に言及した研究もほとんどなかった．近年発表され

た日本の終末期の代理意思決定に関する文献レビューでも同様の結果である 111．現場の実践レベルでの

利用はあると思われるが 114，実践を施設内でとどめないで社会で共有し，ガイドの情報の質を高める活

動が期待される． 

 

6．研究の限界 

 本レビューでは，対象論文の方法論の質評価を実施しておらず，それぞれの結果の内的・外的妥当性を

詳細に検討していない．認知症終末期のケアに関する研究を概観する目的で，スコーピング・レビューの

方法論を用いたためである．スコーピング・レビューは，各研究の結果を統合して強固なエビデンスとし

て提示するものではなく，研究を概観する手法であるため，対象論文の方法論の質評価を必ずしも必要

としない 115．本レビューでは，各研究の結果について踏み込んで解釈する場合，客観的指標でエビデン

スとしての正確さを重みづけていないので，傾向として理解するにとどめた． 

 認知症疾患の終末期に提供されるケアに注目して論文を選択したため，近接したテーマだが除外した

研究がある．これには 2 つのパターンがあり，1 つは介護施設での看取りの研究，2 つ目は進行期から終

末期認知症に関わるテーマだが終末期の患者や状況を対象としていない場合である．高齢者介護施設の

入所者は認知症患者が大半で，そこでの看取りケアは必然的に認知症を前提とする．しかし，高齢者介護

施設での看取りの研究は，これまで生活の場として機能していた場で看取りを実現・促進する仕組み作

りという観点からの研究が多い 30,90．また，認知症末期を規定していない場合，フレイルの末の老衰なの

か，認知症による死亡なのか，認知症高齢者の癌など他の疾患による死亡なのか判断できない．このよう

な理由でレビュー対象から外れた研究があった．また，2 つ目の除外パターンでは，進行した認知症でコ

ミュニケーションに困難がある場合の接し方や行動・心理症状（behavioral and psychological symptoms 

of dementia, BPSD）に関する研究などを除外した．今回のレビューの範囲から外れたが，これらは認知

症の緩和ケアのテーマであり 13，認知症の緩和ケアの枠組み全体で見た場合には研究の集中・不足領域の

分布に影響を与えたことが考えられる． 
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Ⅵ．結論 

 認知症高齢者の終末期に尊厳を守り，本人・家族の希望に沿ったケアを提供し，苦痛のない時間を実現

するために認知症の終末期の研究は発展している．近年は，予後予測や症状緩和，家族支援など実践的な

ケアの研究が進むが，ACP を通して本人の意思を実現する研究，医療や介護の場を超えた施設間・職種

間の協働の研究は不足している．また，本人・家族の終末期の体験を向上するという目的に沿った実践的

な研究を促進するために，アウトカムとなる QOL や家族の満足等を測定する標準的なツールを定め，研

究が発展する土台作りが必要である．提供された終末期ケアの効果を生命予後など身体的側面だけでな

く，本人・家族の体験の側面からも明らかにして，エビデンスを構築することは今後の認知症終末期ケ

ア・緩和ケアの発展に不可欠である． 

 認知症の終末期ケアの領域において，医師を中心とした医療者，高齢者介護施設の介護職員を中心と

した介護者，本人・家族の観点からそれぞれ異なる課題があることを確認した．医師を対象とした研究で

は医師としての価値観の議論に終始しているので，それを治療目標にしたケアに具体化する必要がある．

一方，介護施設に勤務する看護師・介護職員は，疾患の特徴を考慮に入れたケアの知識・技術を修得し，

看取りの経験を積むことで，自律的に看取りケアの質を上げていく方法を確立する必要がある．今後の

課題は，その方法を標準化し，系統立てた評価をしていくことである． 

 家族は本人の希望が叶う最期を望みながら，現実の代理意思決定では本人の事前意思がわからず，本

人の希望を推定するよりも家族の気持ちや考えが決定する際の根拠になる傾向があった．本人の希望を

叶える終末期の意思決定を実践するためには，認知症の疾患経過を考慮に入れた ACP や家族による代理

意思決定について，そのプロセスを支援する具体的方略の開発が現在の課題であろう． 

 このような課題に対し，個別的に解決するための実践や研究はこれまで実施されており，それを継続

する必要性は今後も変わらない．その上で，多様な場で最期の時間を過ごす認知症高齢者の支援には，施

設間・職種間の協働は欠かせないため，それぞれの課題を統合的・協働的に解決するようなアプローチや

基盤作りも必要である．これまでケアの場や領域毎に蓄積されてきた進行期・末期の認知症の人たちへ

のケアを見直し，緩和ケアの理念のもとに疾患の特徴や経過を考慮したケアとして集約し，標準化する

ことで，認知症高齢者の望む最期，尊厳ある最期を可能にすることができるであろう．こうした対応は，

これからの日本の高齢多死社会における「美しき有終」を支えるために不可欠な取り組みである． 
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Ⅷ．付表 

付表 A. 対象となった研究の領域とテーマ 

  領域 件数 デザイン 分析対象 テーマ 発行年 

1 認知症末期に対する医

療介護従事者の考え 

6 記述的・質的(6) 医師(3)，介護施設職

員(2)，患者情報(1) 

人工栄養についての専門職の考え(4)，終末期についての専門

職の考え(1)，認知症高齢者の死亡時診断名(1) 

2007-

15 

2 家族による終末期の代

理意思決定 

7 記述的・質的(7) 家族(6)，患者情報(1) 人工栄養の意思決定について家族の経験(4)，終末期の意思決

定について家族の経験(1)，意思決定プロセスの概要記述(2) 

2007-

18 

3 死亡時期の予測 5 記述的・質的(1)，

関連・比較(4) 

患者情報(4)，介護職

員(1) 

予後予測の方法の検証(4)，介護職員が死亡前兆候の理解(1) 2012-

20 

4 過度・無益な医療の見

直し 

5 記述的・質的(2)，

関連・比較(3) 

患者情報(5) 人工栄養管理の帰結(3)，人工呼吸器や昇圧剤など延命処置の

頻度(1)，多剤併用の帰結(1) 

2003-

19 

5 症状緩和と快適さの提

供 

5 記述的・質的(2)，

関連・比較(3) 

患者情報(3)，家族

(1)，介護職員(1) 

苦痛症状や症状緩和のための医療的処置の頻度(3)，末期の食

事支援の方法と効果(2) 

2006-

16 

6 家族支援 3 記述的・質的(3) 家族(3) 看取りにおける家族の心理(2)，認知症の望ましい最期につい

ての考え(1) 

2011-

20 

7 医療介護チームの教育 8 記述的・質的(5)，

関連・比較(2)，介

入・実験(1) 

介護施設職員(8) 介護施設での看取りの実践や考え(4)，介護職員の知識や教育

ニーズ(3)，教育ワークショップの効果(1) 

2008-

16 

8 看取りの質評価 2 記述的・質的(1)，

関連・比較(1) 

患者情報(1)，家族と

介護施設職員(1) 

終末期ケアのプロセス評価(1)，家族による満足度評価(1) 2016-

19 

 

  



 26 

付表 B. 対象論文一覧 

領域 1. 認知症末期に対する医療介護従事者の考え       

著者 タイトル 年 目的 調査方法 分析対象 療養/死亡場所 デザイン 主な結果 文献 

Aita K，他

4 名 

Physicians' attitudes about 

artificial feeding in older patients 

with severe cognitive impairment 

in Japan: a qualitative study 

2007 重度認知症の患者に対し

てなぜ医師が胃ろう等の

人工栄養を実施すべきと

感じているかを明らかに

する 

個別イン

タビュー 

急性期・慢性

期病院や在宅

医療に携わる

医師 30 名 

急性期病院，

慢性期病院，

在宅 

記述的・

質的 

医師が重度認知症患者の胃ろう造設を判断する背景には，慢性

期の長期入院が可能な保険医療制度，治療の差し控えについて

の法的根拠の欠如と訴訟リスク，「餓死させる」ことへの嫌悪

感，本人の意思よりも家族の希望による終末期意思決定を支持

する価値観，胃ろうに関する医療保険の償還の仕組み，の 5 つ

の要因があった． 

48 

会田薫子 認知症末期患者に対する人工的水

分・栄養補給法の施行実態とその

関連要因に関する調査から 

2012 延命最重視の考え方から

多様な価値判断を許容す

る考え方へ発想を転換

し，臨床現場において複

数の選択肢を模索するた

め，臨床現場の実態を把

握し医師の意識を探る 

質問紙調

査 

医師 1589 名 病院(50%)，

診療所

(17%)，療養

型医療施設

(10%)，老健

(6%)，その他

(17%) 

記述的・

質的 

認知症末期で摂食困難で人工栄養を検討する時，患者・家族へ

必ず提示する選択肢は，胃瘻栄養(52.7%)，末梢点滴(52.7%)，

可能な限り経口摂取を継続(34.3%)．94%の医師は判断に困難を

感じ，その理由に人工栄養の実施も差し控えも倫理的問題があ

ることや，判断基準が不明確なこと，法的な問題への懸念を挙

げた．しかし，医療者と患者・家族の十分な話し合いの結果と

して，末梢点滴を行いながら看取ることは可能な選択肢と考え

る医師は 89.3%に上った． 

49 

Ogita M, 

他 3 名 

Indications and practice for tube 

feeding in Japanese geriatrician: 

implications of multidisciplinary 

team approach 

2010 老年科医が高齢者の嚥下

障害に対して経管栄養の

適応をどのように決める

のか，その決定にチーム

アプローチが影響するの

か明らかにする 

質問紙調

査 

老年科医 555

名 

病院(63.7%)，

診療所

(30.7%)，高齢

者介護施設

(3.9%) 

記述的・

質的 

老年科医の 46.8%は認知症を経管栄養の適応とした．経管栄養

適応の目的は，55.7%が身体状態の安定と合併症の予防を挙げた

が，QOL 改善や患者満足を挙げたのは 6.7%，5.4%だった．多職

種カンファレンスの実施は嚥下障害への介入を増やしたが，経

管栄養の適応判断には関連しなかった． 

50 
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中島民恵

子，他 3

名 

重度認知症高齢者への人工栄養補

給の実施における理想的判断と現

実的判断 

2015 認知症高齢者への人工栄

養の実施についての専門

職の理想的判断と現実的

判断の一致・不一致とそ

の関連因子を明らかにす

る 

質問紙調

査（仮想

的質問

法） 

2 地域の医療

介護専門職

1014 名 

  記述的・

質的 

経過 10 年で肺炎で入院した意思疎通不可・経口摂取不可の認知

症末期のケースを終末期と判断したのは 39.7%で，本人の意向

が不明瞭の時に，終末期と判断していても 61.5%が人工栄養を

選択し，判断していなければ 84.8％が選択した．また，現実的

選択の基準には本人の尊厳よりも家族の意向や生存時間を根拠

にあげた 

51 

中西三

春，他 4

名 

介護老人福祉施設の職員における

認知症高齢者に対する終末期ケア

のガイドへの評価 認知症高齢者

の緩和ケアに対する考え方に関す

る調査 

2012 介護老人福祉施設の職員

を対象に，海外の認知症

高齢者に対する終末期ケ

アのガイドへの評価に関

する調査を行い，緩和ケ

アに対する職員の考え方

を把握する 

質問紙調

査 

施設の看護師

や介護職員

157 名 

介護老人福祉

施設 

記述的・

質的 

海外で作られて日本語訳された認知症に対する終末期ケアのガ

イドについて，経管栄養や心配蘇生，静脈注射や点滴といった

医療処置をしないことや中止に関する項目の受け入れ度が低か

った．その傾向は，高齢者ケアの経験年数が高い職員ほど有意

だった． 

52 

奥町恭

代，他 3

名 

一般市中病院で死亡した高度認知

症高齢者の病態および死亡時病名

の検討 

2015 高度認知症患者の死亡原

因としての扱われ方を検

討する 

診療録調

査 

1 施設で死亡

した患者 31 名

と他の 13 名分

の死亡診断書 

病院・自宅 記述的・

質的 

高度認知症で死亡退院したケースの入院時病名は，肺炎

61.3%，肺炎を含む感染症 77.4%だった．それらの 67.7%は経過

中に嚥下障害が関連して死亡した．死亡診断書で老衰と診断さ

れたケースの 84.6%は高度認知症があり，全例で嚥下障害が死

亡に関連した． 

53 

                    

領域 2. 家族による終末期の代理意思決定             

著者 タイトル 年 目的 調査方法 分析対象 療養/死亡場所 デザイン 主な結果 文献 

Nakanishi 

M, 他 1 名 

Processes of decision making 

and end-of-life care for patients 

with dementia in group homes in 

Japan 

2009 グループホームに入所す

る認知症高齢者の意思決

定と終末期ケアのプロセ

スを明らかにする 

質問紙調

査（医

療・介護

17 施設で死亡

した患者 33 名 

グループホー

ム 

記述的・

質的 

患者の希望が確認されていたのは 18.2%で，66.7%のケースでは

施設管理者が家族の意思を確認して終末期ケアが計画された．

患者の最期の場所の希望はグループホーム 42.4%，自宅 45.5%と

推察された．死亡前 1 週間の医療的処置として高頻度だったの

54 
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提供者が

回答） 

は，輸液 51.5%，酸素投与 36.4%，吸引 33.3%，摘便 27.3%，褥

瘡処置 18.3%だった．死亡時に家族が付き添ったのは 54.6%だっ

た． 

山下真理

子，他 4

名 

介護家族の視点から見た認知症高

齢者の終末期治療：その現状と課

題 

2007 認知症高齢者が受けた終

末期医療や，家族が希望

したこと，感じたこと，

看取り後の気持ちを明ら

かにする 

質問紙調

査 

家族 41 名 一般病院

49%，自宅

22%，介護型

医療施設 17% 

記述的・

質的 

終末期の治療方針の説明を受けたのは経口摂取不良になった時

49%，寝たきりになった時 27%，意識障害になった時 17%だっ

た．方針決定時に家族が重視したのは，自然な最期 78%，苦痛

がないこと 71%，家族に悔いが残らない 63%，本人の意思が反

映される 24%だった．本人の事前意思表示は 24％で認めた．看

取り後に家族に不満や後悔があったのは 10-20%だった． 

55 

山本浩

子，他 3

名 

胃瘻造設した重度認知症高齢者家

族の終末期における胃瘻への想い 

2014 重度認知症高齢者が終末

期に至った時の家族の胃

瘻造設に対する想いを明

らかにする 

個別イン

タビュー 

家族 4 名 療養型医療施

設 

記述的・

質的 

家族は胃ろうへの肯定的な心情として期待と感謝が，否定的な

心情として胃ろうの効果への疑念と造設への後悔があった．造

設決断の根拠として医師の推奨や家族の希望があった．医療者

に対して丁寧な説明や意思決定の支援への要望があった． 

56 

二神真理

子，他 2

名 

施設入所認知症高齢者の家族が事

前意思代理決定をする上で生じる

困難と対処のプロセス 

2010 介護老人福祉施設におい

て，認知症高齢者の家族

が事前意思代理決定をす

る上で生じる困難と対処

のプロセスを明らかにす

る 

個別イン

タビュー 

3 施設の入所

者の家族 12 名 

介護老人福祉

施設 

記述的・

質的 

看取りの方針についての代理決定をした家族は，看取りに関す

る情報の不足，イメージの困難，本人意思の不明，現実との折

り合い，決定後の不確かさ，の困難を感じていた．それに対

し，情報の取得や自分に置き換えて考える，本人意思の推定，

現実への妥協，自分の気持ちを優先，家族内での相談などの対

処をしていた． 

57 

相場健

一，他 1

名 

重度認知症高齢者の代理意思決定

において胃瘻造設を選択した家族

がたどる心理的プロセス 

2011 重度認知症高齢者の栄養

管理に胃瘻造設を選択し

た家族の代理意思決定に

伴う心理的プロセスにつ

いて，胃瘻造設の説明前

個別イン

タビュー 

家族 13 名 病院，介護老

人福祉施設，

介護老人保健

施設，在宅 

記述的・

質的 

胃瘻の選択に際し，胃瘻造設や管理の簡便さが強調され，長期

経過は不十分な説明であり，家族が見通しが持てていなかっ

た．本人不在の中で，家族は自然な経過を望みながら「餓死」

させたくないと迷い，延命・食事摂取の回復に期待して胃瘻を

58 
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からその後の経過を明ら

かにする 

決断した．造設後は，本人の意思がわからないことの苦悩しな

がら，決断の肯定的な意味を見出そうとしていた． 

加藤真

紀，他 1

名 

介護老人福祉施設入所高齢者の胃

瘻造設における家族の代理意思決

定プロセス 

2012 介護老人福祉施設に入所

する高齢者の胃瘻造設に

おける家族の代理意思決

定プロセスを明らかにす

る 

個別イン

タビュー 

7 施設の入所

者の家族 18 名 

介護老人福祉

施設 

記述的・

質的 

施設入所する重度認知症高齢者の家族は，胃ろう造設の決定に

おいて，食べることの危機を感じ，家族自身の気持ちと対話し

て，死につながる決断という責任を背負って，「放っておけな

い」，「延命のための唯一の手段」という考えから造設を決定

した． 

59 

蓑原文子 認知症高齢者の胃ろう造設を代理

意思決定した家族の心理的変化：

造設から看取り後まで 

2018 認知症高齢者の胃ろう造

設を代理意思決定した家

族が，造設から看取り後

まで，胃ろうに対してど

のような心理的変化をた

どるのかを明らかにする 

個別イン

タビュー 

家族 7 名   記述的・

質的 

家族は，胃ろう造設を決めた時には延命ではなく自然な経過と

とらえていたが，長期経過になり，本人の体力低下が進むにつ

れて，人工栄養による延命をしていることを実感し，胃ろうに

対しての疑念を持ちながら介護を続けた．看取り後は，看取り

まで介護したことの達成感や安堵感とともに自然な最期にして

あげられなかった後悔を感じていた． 

60 

                    

領域 3. 死亡時期の予測                 

著者 タイトル 年 目的 調査方法 分析対象 療養/死亡場所 デザイン 主な結果 文献 

Hirakawa 

Y，他 1 名 

Signs and symptoms of 

impending death in end-of-life 

elderly dementia sufferers: point 

of view of formal caregivers in 

rural areas 

2012 介護職員が認識している

認知症末期の患者の死亡

前兆候を明らかにする 

質問紙調

査 

介護職員 29 名 高齢者介護施

設 

記述的・

質的 

介護職員が認識する死亡前兆候として頻度が高かったのは，呼

吸の変化，意識低下，生命力低下，食事・水分摂取量の低下，

便の変化だった． 

61 

Sakamoto 

M，他 9

名 

Self-feeding ability as a predictor 

of mortality Japanese nursing 

2019 食事の行動の評価ツール

が特別養護老人ホーム入

質問紙調

査（医

療・介護

5 施設の入所

者 377 名 

特別養護老人

ホーム 

関連・比

較 

入所者の食事の行動 10 項目を観察によって 3 段階に評価してス

コア化するツールは，2 年間の死亡リスクの予測に有効だった．

観察項目のうち，特に食事中の動作（こぼさない），集中（食

62 
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home residents: a two-year 

longitudinal study 

所者の予後予測に利用で

きるかどうか検証する 

提供者が

回答） 

事に集中する），安全（むせない）の 3 項目は独立して死亡リ

スクを予測した． 

Hoshino 

D，他 10

名 

Association between simple 

evaluation of eating and 

swallowing function and mortality 

among patients with advanced 

dementia in nursing home: 1-year 

prospective cohort study 

2020 特別養護老人ホームに入

所する認知症高齢者の咀

嚼・嚥下機能の簡易的な

評価と 1 年予後の関連を

明らかにする 

質問紙調

査（医

療・介護

提供者が

回答） 

5 施設の認知

症入所者 325

名 

特別養護老人

ホーム 

関連・比

較 

325 名のうち 70 名(22.4%)が 1 年後までに死亡した．1 年予後に

関連したのは，高齢，男性，脳卒中の既往，とともに，咀嚼・

嚥下機能の評価 6 項目のうち，咬筋の収縮の触診と修正水飲み

テストの結果だった． 

63 

Kawakami 

Y，他 1 名 

Changes in body mass index, 

energy intake, and fluid intake 

over 60 months premortem as 

prognostic factors in frail elderly: 

a post-death longitudinal study 

2020 人工栄養の投与を受けな

かった特別養護老人ホー

ム入所者の BMI，カロリ

ー摂取量，水分摂取量の

変化を調べ，予後予測の

指標になり得るかを検討

する 

診療録調

査 

1 施設で死亡

した 106 名 

特別養護老人

ホーム 

関連・比

較 

BMI，カロリー摂取量，水分摂取量の急激な低下が見られたの

は，それぞれ死亡の 9 ヶ月前から，2 ヶ月前から，直前だった．

死亡した年とその前年での変化量を比較するといずれも変化量

（低下）は有意に大きかった． 

64 

坂井敬

三，他 2

名 

介護老人保健施設の緩和ケアを受

けた重度認知症高齢者の予後関連

因子について 

2016 介護老人保健施設に入所

する高度認知症者の入所

時アセスメント項目から

予後関連因子を明らかに

する 

診療録調

査 

1 施設に入所

する高度認知

症者 180 名 

介護老人保健

施設 

関連・比

較 

経口食全介助および低アルブミン血症は，3・6・9・12 ヶ月の

死亡と有意な関連があった． 

65 

                    

領域 4. 過度・無益な医療の見直

し 

                

著者 タイトル 年 目的 調査方法 分析対象 療養/死亡場所 デザイン 主な結果 文献 
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須田啓

一，他 2

名 

介護施設におけるターミナルケア  

家族の意識調査と追跡調査 

2003 認知症の進行で摂食困難

となった高齢者の治療に

ついて家族の選択とその

後の経過を明らかにする 

診療録調

査 

患者 13 名 介護老人保健

施設 

記述的・

質的 

経口摂取不可と判断されて胃ろうや点滴を選ばなかった 10 例の

うち 5 例は自然回復して経口摂取を再開した 

66 

間辺利

江，他 10

名 

認知症患者への薬物治療が生命予

後に及ぼす影響についての検討 

2019 重度認知症患者に対する

多剤併用や慎重投与薬剤

など薬物治療の生命予後

への影響を検討する 

診療録調

査 

1 病院で死亡

した患者 76 名 

病院 関連・比

較 

入院前に 5 剤以上併用する多剤併用患者では，４剤以下に比べ

て慎重投与薬（認知症薬や精神・神経用薬を含む）の服用が有

意に多く，歩行障害(93.3%)が有意に多かった．年齢・性別で調

整した生命予後は多剤併用群で短い傾向があった．慎重投与薬

や睡眠鎮静剤，精神神経用剤の生命予後への影響は認めなかっ

た 

67 

平川仁

尚，他 5

名 

緩和医療の行われていない療養型

病床群 2 施設における痴呆性高齢

者の終末期医療に関する研究 

2004 療養型病床群で長期療養

する痴呆性高齢者に対す

る終末期医療の実態を明

らかにする 

診療録調

査 

2 施設で死亡

した高齢者

123 名 

療養型医療施

設 

記述的・

質的 

認知症と非認知症の患者の比較で，積極的治療の項目で昇圧剤

の使用が認知症に有意に多く，心臓マッサージや人工呼吸器の

使用は共に 20%前後で実施されて有意差を認めなかった．鎮痛

薬の使用は 10%未満で有意差を認めなかった．中心静脈栄養や

経管栄養の実施は有意差を認めなかったが，認知症患者の死亡

時にそれぞれ 79.5%，53.4%実施されていた． 

68 

Higaki F，

他 2 名 

Factors predictive of survival 

after percutaneous endoscopic 

gastrostomy in the elderly: is 

dementia really a risk factor? 

2008 胃ろう造設後の生存期間

が認知症の有無によって

異なるか，高齢者の胃ろ

う造設後の死亡リスク因

子には何があるか，明ら

かにする 

診療録調

査 

1 施設の入院

胃ろう造設患

者 311 名 

病院 関連・比

較 

認知症の有無によって胃ろう造設後の生存率に差を認めず，1 年

生存率は認知症あり群 51%，認知症なし群 49%だった．認知症

あり群の 20%は 3 年以上生存した．胃ろう造設後の死亡リスク

と関連したのは，胃部分切除後(OR2.6)，血清アルブミン

<2.8g/dL(OR2.1)，80 歳以上(OR1.7)，慢性心不全(OR1.4)，男

性(OR1.4)だった． 

69 



 32 

Nakanishi 

M, 他 1 名 

Percutaneous endoscopic 

gastrostomy (PEG) tubes are 

placed in elderly adults in Japan 

with advance dementia 

regardless of expectation of 

improvement in quality of life 

2014 重度認知症高齢者の胃瘻

造設の際に期待されてい

るアウトカムと介護施設

で胃瘻栄養管理によるア

ウトカムを探索する 

質問紙調

査（医

療・介護

提供者が

回答） 

入院中に胃瘻

造設した患者

1199 名，胃瘻

栄養を受ける

施設入所者

2160 名 

病院（急性

期・療養

型），特養・

老健・訪問看

護 

関連・比

較 

重度認知症者とそれ以外の比較で，病院で胃瘻造設に際して期

待されたアウトカムは，生命予後の延長 51.1%対 29.2%，QOL

改善 39.1%対 60.7%だった．胃瘻栄養を受ける施設入居者で生活

を楽しんでいると判断されたのは，重度認知症者 4.2%，認知症

以外 16.4%だった． 

70 

                    

領域 5. 症状緩和と快適さの提供                 

著者 タイトル 年 目的 調査方法 分析対象 療養/死亡場所 デザイン 主な結果 文献 

Nakanishi 

M, 他 5 名 

Japanese care location and 

medical procedures for people 

with dementia in the last month 

of life 

2016 認知症高齢者が最期の 1

ヶ月に受ける医療的処置

についてケアの場毎に外

観する 

質問紙調

査 

訪問看護ステ

ーション患者

2159 名，特養

入所者 1702

名，療養型病

院患者 2346

名 

自宅，特養，

療養型医療施

設 

関連・比

較 

認知症高齢者の 48.0%が特養で，44.8%が療養型病院で最期を迎

え，自宅は 7.2%のみだった．認知症高齢者は他の疾患に比べて

点滴と喀痰吸引の実施が多く，自宅と比べて特養では点滴

（Odds Ratio 5.5），吸引(OR 10.9)が特に多く実施された．一

方，疼痛管理は認知症高齢者で他疾患より少なく，自宅に比べ

て特養(OR 0.20)，療養型病院(OR 0.13)で少なかった．これらの

医療的処置の実施には施設の傾向が影響した． 

71 

平川仁

尚，他 5

名 

高齢重度認知症患者および高齢進

行癌患者の在宅終末期ケアに関す

る研究：在宅終末期ケアを推進す

る診療所群における前向き研究か

ら 

2006 在宅医療を受ける重度認

知症患者と進行癌患者の

終末期の特徴を比較検討

し，その違いを明らかに

する 

質問紙調

査（医療

者が回

答） 

16 診療所で在

宅見取りをし

た死亡患者

240 名 

在宅 関連・比

較 

認知症患者は癌患者に比べて高齢で女性が多く，ADL が低かっ

た．認知症患者では疼痛や悪心嘔吐は少ないが，発熱や咳嗽が

有意に多かった．死亡前 2 日間に受けた医療は，喀痰の吸引や

抗生剤は認知症患者で有意に多く，末梢点滴の実施率は差がな

いが，輸液量は認知症群で有意に多かった． 

72 

須田啓一 介護老人保健施設における看取り

の医学的分析 

2012 施設死亡者の死亡前の身

体的変化を疾患別（認知

症，老衰，合併症）の特

徴を明らかにする 

診療録調

査 

患者 12 名 介護老人保健

施設 

記述的・

質的 

人工栄養なしの計 12 名（認知症 5，老衰 3，合併症 4）で，認

知症では 3 ヶ月前から体重減少と 1 ヶ月前から経口摂取低下を

認め，他疾患より早期に出現した．認知症で症状緩和が必要な

ケースはなかった． 
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辻幸美，

他 2 名 

グループホームで終末期を迎えた

認知症高齢者の食事に関する家族

の満足度と影響要因 

2016 グループホームで終末期

を迎えた認知症高齢者の

食事に関する家族の満足

度とその影響要因につい

て明らかにする 

質問紙調

査 

家族 76 名 グループホー

ム 

関連・比

較 

認知症で死亡した患者の遺族への調査で，患者の食事への満足

と看取りへの満足は強い関連があった．また，患者の経過につ

いての情報提供があることと食事への高い満足が関連した． 

74 

内野聖

子，他 4

名 

終末期にある認知症高齢者が最後

まで経口摂取を維持できる摂食ケ

ア 

2014 終末期にある認知症高齢

者が最期まで経口摂取を

維持できる摂食ケアにつ

いて明らかにする 

個別イン

タビュー 

高齢者介護施

設 1 施設の介

護職員 5 名 

高齢者福祉施

設 

記述的・

質的 

認知症終末期に経口摂取を継続する支援には，本人の身体状態

や表情を観察した安全面の配慮，好みや状態に応じて食事や環

境を調整する楽しみの要素，家族のケア参加を促すこと，介護

者としての姿勢や施設で統一した方針や協力体制が大切だと考

えていた． 

75 

                    

領域 6. 家族支援                 

著者 タイトル 年 目的 調査方法 分析対象 療養/死亡場所 デザイン 主な結果 文献 

川喜田恵

美 

家族介護者から見た認知症高齢者

の最期の迎え方における受け止め

の実態 家族支援を含めたエンド

オブライフケアのあり方を目指し

て 

2014 家族介護者が認知症高齢

者の最期を受けとめるプ

ロセスを明らかにする 

個別イン

タビュー

で前向き

調査 

家族 8 名 病院 記述的・

質的 

医療者から一貫した説明があると家族は徐々に患者の死を受容

するが，説明が場当たり的だと死にゆく過程の身体的な変動に

一喜一憂し，死を直面化しないため理解や相談が進まない．医

療者から説明がない場合や配慮のない言動があった場合は家族

は受容困難で怒りや混乱が生じた．認知症末期の介護者のスト

レスは，患者の状態変化や不透明な見通しに起因し，病期や状

態に応じた説明やケアはそのストレスに影響した 

76 

Nishimura 

M，他 4

名 

Conceptualization of a good end-

of-life experience with dementia 

in Japan: a qualitative study 

2020 日本の多様な文化圏を反

映した遺族の視点から，

認知症の望ましい最期の

概念を導く 

個別イン

タビュー 

家族 30 名   記述的・

質的 

望ましい最期の概念には，「望んだ場で安楽に過ごすこと」，

「性格や生活，関係性などその人らしさを維持し，尊厳が守ら

れること」，「自然で苦痛なく静かな最期を迎えること」，

「本人の望みを叶えて人生の完遂を感じられること」，の 4 つ

にまとめられた 

77 
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田中結花

子，他 3

名 

特別養護老人ホームにおいて最期

を迎えた認知症利用者の家族の施

設に対するニーズ：看取りの事

例，最期まで自己決定を尊重した

支援 

2011 特別養護老人ホームを看

取りの場所として選択し

た患者の看取りのケアを

記述する 

個別イン

タビュー 

家族 7 名 介護老人福祉

施設 

記述的・

質的 

看取りについて家族がよかったと感じたことは「本人との距離

が近くなり関係性が深まった」「本人らしい生活ができた」

「住み慣れた我が家のようだった」「施設職員が家族のように

接してくれた」．困ったことは「本当に医療行為をしなくて良

かったのか」「本人の意思を汲み取れていたのか」だった． 

78 

                    

領域 7. 医療介護チームの教育                 

著者 タイトル 年 目的 調査方法 分析対象 療養/死亡場所 デザイン 主な結果 文献 

北島洋

美，他 1

名 

認知症末期にある特別養護老人ホ

ーム入居者に対する介護スタッフ

のケアプロセス 

2010 特別養護老人ホームに入

居する認知症末期の高齢

者に対するケアについて

の認識と対処を明らかに

する 

個別イン

タビュー 

介護職員 9 名 特別養護老人

ホーム 

記述的・

質的 

認知症のため反応が乏しい入所者のケアに対し，表情や視線の

わずかな変化から心理やニーズを理解しようと試みるが，分か

らないことが多く，身体状態が悪化する入所者を前に不全感を

感じていた．それに対して，ケアの工夫，意識の方向を変え

る，割り切る，といった方法で対処していた． 

79 

平木尚

美，他 1

名 

認知症高齢者グループホームの終

末期ケアに対する介護職員の思い 

2008 グループホームにおける

終末期ケア時の職員の思

いを把握し，終末期ケア

を実施するための課題を

明らかにする 

個別イン

タビュー 

介護職員 2

名，看護師 2

名，他 1 名 

グループホー

ム 

記述的・

質的 

1. 患者の尊厳を大切にするために ADL を最期まで支える，2. 

何度も家族の思いを聞き希望に沿う，3. 言葉での意思疎通や苦

痛の把握ができないことへの不安，4. 看取りへの無力感や後

悔，5. 知識や技術の不足，6. 人員不足，7. 医療との連携不足 

80 

Kobayashi 

S，他 3 名 

End-of-life care for older adults 

with dementia living in group 

homes in Japan 

2008 先駆的なグループホーム

で提供される認知症の看

取りケアを明らかにし，

一般化の可能性を考察す

る 

個別イン

タビュー 

看護師 4 名，

介護福祉士 3

名 

グループホー

ム 

記述的・

質的 

本人が慣れ親しんだ生活スタイルや環境を維持し，わずかな変

化から身体的・心理的な苦痛を評価・対処することで QOL を高

める支援をしていた．医療的ケアの提供のために医療者と協働

して常に先回りした対応を図った．家族の希望を尊重した意思

決定をするために状態や経過予測の情報の提供と，食事などの

日常のケアに家族の参加を促して家族ケアを提供していた． 

81 



 35 

平木尚

美，他 1

名 

認知症高齢者グループホームの終

末期ケアにおける看護活動の実態

と介護職が看護師に期待する役割 

2010 グループホームにおける

数末木ケア時の看護活動

の実態と介護職が看護師

に期待する役割を明らか

にする 

フォーカ

スグルー

プ 

介護職員 37

名・看護師 12

名 

グループホー

ム 

記述的・

質的 

看護師が提供する認知症末期のケアは，健康管理，医師と協働

した医療処置や症状緩和の治療管理，アセスメントと記録，予

後や経過の予測，家族の意思確認と心理的ケア，介護職員への

助言だった 

82 

Hirakawa 

Y，他 2 名 

Opinion survey of nursing or 

caring staff at long-term care 

facilities about end-of-life care 

provision and staff education 

2009 介護施設の種類で比較し

て看護師・介護士の看取

りケアに対する教育と支

援のニーズを明らかにす

る 

質問紙調

査 

45 施設の看護

師 366 名，介

護職員 693 名 

療養型医療施

設，介護老人

保健施設，介

護老人福祉施

設 

関連・比

較 

医師が常勤しない介護老人福祉施設の職員は，常勤する施設と

比べて，医療的リソースやスタッフ教育の必要を強く感じてお

り，特に認知症の看取りケアに関する教育ニーズが最も高かっ

た 

83 

Nakanishi 

M, 他 1 名 

Palliative care for advanced 

dementia in Japan: knowledge 

and attitudes 

2016 介護老人福祉施設の職員

の認知症緩和ケアに対す

る知識や理解に関連する

要因を明らかにする 

質問紙調

査 

74 施設の介護

職員 275 名 

介護老人福祉

施設 

関連・比

較 

勤務施設で緩和ケアのマニュアルを準備していることは，介護

職員の認知症緩和ケアに対する知識が多く，認知症緩和ケアに

対する前向きな態度（仕事への満足，考え，家族ケア）と関連

した 

84 

平川仁

尚，他 1

名 

高齢者介護施設の教育担当者から

見た終末期ケアに関する教育ニー

ズ 

2013 高齢者の終末期ケアに関

する教育ニーズを高齢者

介護施設の教育担当者の

視点から明らかにする 

質問紙調

査 

施設の教育担

当者 

高齢者介護施

設 

記述的・

質的 

教育ニーズの中でも，認知症の経過や予後，周辺症状への対

応，家族ケアなどの認知症の終末期ケアについてのニーズが高

かった 

85 

Nakanishi 

M, 他 3 名 

A Japanese booklet about 

palliative care for advanced 

dementia in nursing homes 

2015 介護施設のスタッフに対

して，認知症の緩和ケア

の小冊子を用いた教育介

入を実施して，効果を調

べる 

介入研究 4 施設の看護

師 8 名，介護

職員 56 名 

高齢者介護施

設 

介入・実

験 

30 分 1 セッションの教育介入の前後で，認知症の緩和ケアにつ

いて知識のスコア・態度のスコアは共に有意に増加した．態度

のスコアの内訳について，仕事への満足のスコアは有意に増加

したが，考えや家族ケアのスコアは変化しなかった． 

86 

                    

領域 8. 看取りの質評価                 
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著者 タイトル 年 目的 調査方法 分析対象 療養/死亡場所 デザイン 主な結果 文献 

後藤真

澄，他 1

名 

介護老人福祉施設の認知症エンド

オブライフ・ケアにおける家族満

足度，職員によるケア評価に関連

する要因 

2019 介護施設の職員による認

知症末期のケアの質評価

と家族の満足度評価をも

とに，認知症末期のケア

の質を規定する要因を明

らかにする 

質問紙調

査 

22 施設の遺族

90 名，介護職

員 90 名 

介護老人福祉

施設 

関連・比

較 

介護職員による看取りケアの評価では，望まない医療や身体抑

制等をしないこと，個室の提供，嚥下困難への対応，喀痰吸

引，夜間緊急時の対応で死亡 1 ヶ月前も 1 週間前も一貫して実

施率が高かった．一方，本人の意向の推察，趣味趣向の尊重，

できる限り自然な排泄の項目は実施率が低かった．家族による

評価では，必要十分な看護・ケアの提供，薬剤についての説

明，有効な治療・介入を受けた，本人・家族の希望や気持ちを

くんだ，の項目で相対的に満足度が高かった．一方で，本人の

状況の理解やより多くの情報があれば異なる決定をしたの項目

で相対的に満足度が低かった． 

87 

木村典子 認知症高齢者グループホームで行

われている看取り：看取りに携わ

った看護師から調査 

2016 グループホームで看取り

をした認知症高齢者の特

徴，症状の進行と意思確

認，看取りについて明ら

かにする 

質問紙調

査（看護

師が記

載） 

入所患者 261

名 

グループホー

ム 

記述的・

質的 

患者の平均年齢 90(SD8.4)歳，入居期間 5.1 年(SD3.5)年．看護

師が終末期と判断した症状は，食欲不振 76%，体重減少 38%，

発熱の持続 23%．終末期には約半数で点滴や喀痰吸引を実施し

た．終末期の事前意思確認を入所時に本人・家族に実施したの

は 21%，家族のみ 75%だった．一方，終末期の意思決定を本

人・家族に実施したのは 11%，家族のみ 85%だった．終末期の

意思決定は死亡の 42(SD61)日前に行われた．看護師は 92%のケ

ースで良い看取りだったと評価した． 

88 
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付表 C. 対象となった研究の特徴と主要な結果 

  領域 対象となった研究の特徴 主要な結果 

  全般 認知症末期の延命や人工栄養について価値観の議論から，意

思決定やケアのあり方の議論，予後予測など緩和ケアの実践

的な研究へと発展した 

ACP など患者本人の希望をどう実現するかという視点の研究

や，ケアの場を超えた継続性や協働についての研究は進んで

いない 

  

1 医療介護従事

者の考え 

尊厳ある最期を具体化するための実践的目標や方略について

の議論は報告されていなかった 

医学的な延命可能性を追求するよりも尊厳ある最期を迎えた

いという価値観に医療者は理解を示した 

2 代理意思決定 実践においても，研究の関心においても，本人意思の推定や

実現よりも家族自身の希望や心理が重視された 

代理意思決定時に本人の意思が認識されていたのは 18-24% 

3 予後予測 2016 年以降に介護施設で実用可能な方法を提案・評価の報告

が集中していた 

嚥下機能の簡便な評価や経口摂取量の変化，体重変化に注目

した方法は 3 ヶ月から 2 年の生命予後の予測に有用 

4 過度な医療の

見直し 

提供された医療が過度・無益かどうかは，主に生命予後など

身体的側面から評価され，QOL や家族の満足からの評価はわ

ずかだった 

2014 年の調査で，認知症末期の胃ろう造設適応の 51%は延

命目的で，QOL 改善の目的 39%よりも多く，胃ろう造設後の

施設入所者で QOL 良好と判断されたのは 4%だった 

5 症状緩和と快

適さの提供 

症状の出現頻度や処置の実施頻度の調査が中心で，症状アセ

スメントのツールを利用した評価や実践の研究は認めなかっ

た 

在宅や療養型病院に比べて介護施設では喀痰吸引や輸液頻

度・量が多いが，それが快適さにつながっているかどうかは

わからなかった 

認知症末期の食事ケアへの満足度は，家族による看取りへの

満足度と相関する可能性がある 
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6 家族支援 質的研究で遺族の体験や心理，考えを探索してまとめた研究

だった 

病院の看取りでは，家族は患者の状態変化によって心理的不

安定となるが，医療者の説明や言動がその心理を緩和したり

悪化させたりする 

介護施設の看取りでは，本人や施設職員と密接な関係で最期

の時間を過ごすことが家族を癒したが，医療処置をしなくて

よかったのか，本人の希望が叶ったのか，という不安を感じ

る 

遺族の考える認知症の望ましい最期は，本人の希望が叶い，

尊厳ある最期を苦痛なく迎えることだった 

7 医療介護の教

育 

施設職員を対象に実践や考え，教育ニーズを調査した研究が

中心だった 

医師や病院看護師を対象とした研修等に関する研究や，施設

間連携についての研究は認めなかった 

施設職員は，患者の QOL や家族の満足に価値をおいたが，

実現にはアセスメントや意思疎通の点で障壁があり，無力感

や後悔を感じていた 

認知症緩和ケアに対する基本的な知識や技能に施設職員の教

育ニーズがあり，マニュアル整備や教育機会の提供は効果的

だと考えられる 

8 看取りの質評

価 

看取りのプロセス評価は多くなされていたが，アウトカム評

価は適切な測定ツールが定まっていなかった 

  

 


