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Ａ．研究目的 
 1990年代初頭に科学的根拠に基づく医療

の実践としてevidence-based medicine (EB

M)が提唱され(1)、広がったが、その合意形

成法としてのInformed Consent（説明の上で

の同意）の一方向性を補完するために協働意

思決定(Shared Decision Making,SDM)が出

現した。今回は知的障害(Intellectual Dis

abilities, ID)を合併する神経難病におけ

るSDMの課題やその具体的方法に関して文献

的に調査を行った。 

 
Ｂ．研究方法 

 Shared Decision Making, Transition, I

ntractable Disease, Intellectual Disabi

liityをkey wordsとしてGoogle Scholarに

より文献を収集し、基本的にはhand search

により文献を精査した。移行期医療に特化し

たSDMの文献はなかった。 

 

（倫理面への配慮） 
   本研究は島田療育センター倫理委員会

の承認を受けた。 
 
Ｃ．研究結果とD.考察 
 NICE（National Institute for Health a

nd Clinical Excellence）においては、SDM

とは個人（person）とヘルスケアの専門家が

その個人のケアに関する決定をするに至る

ためにわからない段階から協働するプロセ

スであると定義している(1)．具体的には医

療者の科学的根拠に基づく医療（EBM）とと

もにその個人の選択や信念，価値観などを踏

まえてコミュニケーションを取り，その個人

が共有したナラティブな情報からリスクや

ベネフィットを理解した上で、結果が異なる

であろう選択を医療者とともに双方向性に

情報・ゴール・責任を共有していく過程であ

る．SDMとEBMの関係に関してHoffman et al.

（2）は「SDMのないEBMはエビデンスによる

専制に転じる。同様にEBMを無視したSDMは不

十分なものになる。」と述べている。消費者

主義（患者を医療というサービスの消費者と

考える）やパターナリズムに傾き過ぎず、意

思決定の主体を恊働で保とうとするSDMの基

本となる（3）。 

 IDを有する患者の医療に関する報告はあ

るが（3）、患者のIDの重症度によりSDMへの

関与の仕方が、異なってくる。 

 IDが重い場合、患者本人が直接言葉で意思

を表明することは困難であるが、最大限患者

を理解した者たちが意見をすり合わせ、一致

点を共有する努力が重要である(3)。 

 SDMの実践による効果は不明な部分が多く、

誰の視点に立つかで異なるが、少なくとも患

者の視点に立つと疾患理解や満足度等の認

知・感情に関するアウトカム改善が最も関連

する (4)。数字を最終的な拠り所とするEBM
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では到達できない意思決定がSDMでは共有さ

れる可能性があり、そのことは小児－成人移

行医療においてもメリットになりうる。 

 小児期発症の神経難病患者ではIDを有す

ることも多く，保護者を含めた支援者との関

わりを含めた継続医療が必要となる．このよ

うな疾患では治療方法選択の効果が不確実

であること，20才での医療・福祉制度の切り

替わり，基礎疾患と関連性のない加齢による

疾患の可能性，保護者の高齢化などの問題が

出現することなどからSDMを利用した長期に

わたる対話の場の設定が必要である（5）。 

 ダウン症候群の移行支援ガイド(6)には「1

2歳頃より移行支援を開始し、14歳頃までに

合併症に関する小児科での再評価を行い、遅

くとも15～16歳頃までには移行ポリシーを

共有し具体的な準備（患者、保護者、小児科

医師、歯科医師による話し合い開始、サマリ

ー作成、成人診療科の理解、地域の特性理解、

患者自身が意思決定プロセスに参加）を進め、

20代のうちには成人診療科へ移行すること

が望ましい」とされている。SDMというター

ムは出てこないが、上記過程での手続きや志

向はSDMによる。 

 IDが重い場合は、多くのSDMの方法は援用

が困難であり、代理意思決定(surrogate de

cision making, SrDM)が行なわれる。主とし

て高齢者の緩和ケアに関しての報告が多い。

そこでは「家族（もしくはその代理）による

代理決定プロセス」、「専門家による代理決

定支援」、「家族（もしくはその代理）の代

理決定に対する心理的負担」などが問題とな

る(7)。具体的には胃瘻を造設するかどうか

いう問題などが家族にのしかかる。家族は医

学的知識の欠如や患者本人の意思確認の困

難さという二重の不確かさの中で決定する

ことになる。こういう事態を避けるには事前

の語り合いによる患者の嗜好を優先したAdv

ance Care Plannning, ACP)が必要である。

移行に特化したSrDMやACPの研究は緒につい

たばかりであるが、高齢者の緩和ケアの中で

議論されるSrDMやACPは移行医療の過程でも

有用だと考える。 

 

 Ｅ．結論 
 今回の調査で協働意思決定(Shared Deci

sion Making,SDM)、代理意思決定(surrogat

e decision making, SrDM)は様々な疾患の

治療方針決定、緩和ケアの方向付けなどにお

ける情報共有の手段として試行錯誤が続け

られている。移行医療、特にIDを有する神経

難病に関してはこれらの蓄積を援用してさ

らに個別化、地域性、継続性を探索して行く

必要がある。 
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