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小児の意思決定に関する研究  
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Ａ．研究目的 
我が国における脳死下の子どもの代理意思決定の

在り方を模索することを目的とし、本年度は、その議
論に際する課題の抽出を目指した。 

Ｂ．研究方法 
1「脳死下臓器移植」「意思決定支援」及びそれらに
近似・関連する用語をキーワードに設定し、国内に
て刊行された著作物等を検索/収集した。 
2.「脳死下の子どもの代理意思決定の在り方の検
討」を基点に質的内容分析を行った。

  （倫理面への配慮） 
 研究対象者を設定せず、個人情報等を扱わない研
究である。 

Ｃ．研究結果 
・「脳死下臓器移植」に関する日本語著書等 28 件
（1988〜2021 年刊行）を収集、分析中：議論は大きく
二相（脳死をめぐる議論と移植医療としての議論）で
ある。人・生命・自律・尊厳の連結性及び両立性の如
何について、欧米との文化的思想の差異のみに収束
できない多元的な問題が散在し、議論構造の把握の
必要性がうかがえる。また人文社会学系と医療科学
系の垣根を越えた学際的議論は極めて少ない。
・特に小児の「意思決定支援」に関する文献を医中誌
検索ベースで収集しながら分析中：その主体・対象・
目的・実践、そして家族の役割は統一されておらず、
概念定義の曖昧さがうかがえる。

Ｄ．考察 
  現代医療の基盤に置かれる自己決定概念は、パ
ターナリズム批判と患者の自律尊重を謳い、医療現
場に導入され、インフォームド コンセント、意思決定
支援などの実践として定着した。そして昨今、その主
体は意思決定ができない新生児・小児・障害者・認知
症患者等へと拡張している。この歩調と合わせ、現場
には協働意思決定、アドバンスケアプランニングとい
った方法論的概念が急速に広まりつつある。患者の
自律を補完する形で、家族や医療者等の他者を巻き

込んだ話し合いが重視されているが、その意味するこ
とは何か、不明確である。 
我が国における脳死下の臓器提供がオプトイン形

式に則る限り、小児においても、あくまで本人を主眼
に据えた代理意思決定がなされなければならない。
その適正性が脳死下臓器移植医療の社会的信頼獲
得につながる道となる。本分析の過程で、日本の社
会及び医療文化的背景において、議論や理念の起
点が曖昧なまま、小児・障害者等の社会的弱者の
「意思」は大人や社会との関係性のなかに取り込まれ
やすい構造が垣間見える。今後、関係性の中で（代
理）意思決定をすることの現状・限界について、より詳
細に分析する必要がある。併せて領域を超えた学際
的な議論と、その際の議論構造の把握と共有が求め
られる。 

Ｅ．結論 
  我が国における脳死下の子どもの代理意思決定
の在り方を模索するに際し、その検討に至る議論が依
然複相的であり、かつさまざまな理念定義も曖昧であ
ることが明らかとなった。 
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研究要旨： 
本研究は、我が国における脳死下の子どもの代理意思決定の在り方を模索することを目的とする。本年
度はその検討に至るための議論に際する課題の抽出を目指し、国内で刊行された「脳死下臓器移植」
「意思決定支援」に関連する著作・文献等を収集/分析し、考察を行った。 
「脳死下臓器移植」については、脳死をめぐる議論と移植医療としての議論に二相化され、論点は多極
化していた。また領域を超えた学際的な議論が希薄であった。「意思決定支援」については、その理念
定義は曖昧であり、特に小児領域において主体や家族の役割は統一されておらず、小児・障害者等の
社会的弱者の「意思」は大人や社会との関係性のなかに取り込まれやすい構造が垣間見えた。今後、関
係性の中で脳死下の子どもの（代理）意思決定することの現状・限界・在り方についてより詳細な分析と
学際的な議論及び議論構造の把握が求められる。 
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