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原著論文

要　　　　　旨

　認知症の人の死に対する家族の準備は、認知症の人
の死の質や、ケアへの満足、死別後の家族のWell-
beingを 向 上 さ せ る こ と が 明 ら か に な っ て い る。
Caring Ahead: Preparing for End-of-Life with 
Dementia questionnaireはカナダで開発された、認知
症の人の死に対する家族の準備を測定する尺度であ
る。本研究では、日本の文化的背景に合わせて本尺度
を翻訳することを目的とした。International Society 
for Pharmacoeconomics and Outcomes Research タ
スクフォースによるガイドラインに従って、日本語版
尺度の原案を作成した。尺度の理解のしやすさや認知
的等価性については、認知デブリーフィングで評価す
る必要がある。また、心理測定特性のテストにより信
頼性・妥当性の検証が必要である。
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はじめに

　世界的な高齢化により、認知症の人へのEnd-of-life
（EOL）ケアの重要性が指摘されている。欧米では主
要な死因の上位に認知症があがるようになり、2016年
から2060年の間に認知症による死亡が全世界で264％
増加すると見込まれている１）。わが国でも、高齢化率
が28.9％２）まで上昇し、認知症患者は約600万人いる
と推計されている３）。今後さらなる高齢化の進行に伴
い、認知症をもって死亡する人の数も増加することが
予 測 さ れ る。2013年 に は 欧 州 緩 和 ケ ア 学 会

（European Association for Palliative Care：EAPC）
が「アルツハイマー病その他の進行性の認知症をもつ

高齢者への緩和ケアと治療に関する提言」を公表した
４）。この提言では認知症を現実的にEOLの状態とみな
し、積極的に緩和ケアアプローチを適用したEOLケ
アを目指している。EOLケアとは、「診断名、健康状
態、年齢に関わらず、差し迫った死、あるいはいつか
は来る死について考える人が、生が終わる時まで最善
の生を生きることができるように支援すること」５）

と定義される。徐々に病気が進行し、明確な終末期が
ないまま死に至る認知症の人とその家族へのEOLケ
アは、最期の数時間や数日といった短期間ではなく、
死を意識するようになった１～２年程度の期間を含む
ケア６）と捉えられる。
　我が国では、人口構造の変化が、認知症の人への
EOLケアに影響を与えている。少子高齢化による伝
統的な家族介護者の不在は、認知症高齢者の独居生活
や、老老介護、認認介護という現象を生み出してい
る。地域包括ケアシステムは、認知症の人が住み慣れ
た地域で出来る限り長期に生活を続けることを目指し
ているが７）、独居生活や家族での介護が困難となった
場合は、特別養護老人ホームや介護老人保健施設、有
料老人ホーム、認知症グループホームなどの高齢者ケ
ア施設で最期を過ごすことも選択肢となる。実際、
2000年から2020年の間の全死亡に対する、高齢者ケア
施設での死亡の割合は2.4％から12.5％へと増加してい
る８）。入居者の95％以上が認知症を持つこれらの施設
での９）、認知症の人の死亡は今後も増加が見込まれ、
2021年度の介護報酬改定では、これらの施設での看取
り介護加算がさらに手厚いものとなった10）。加えて、
看取り介護加算の算定要件に、「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」
11）等の内容に沿った取組を行うことが求められ、高
齢者本人の意思を尊重した質の高いEOLケアの実践
がより一層求められている。
　介護が必要な高齢者の生活の場である高齢者ケア施
設では、数少ない医療職である看護職が、医師や介護
職、リハビリ職種などの多職種と協働してEOLケア
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を実践している12）,13）。高齢者ケア施設の看護職は、
認知症の人のEOLケアの最終的なアウトカムである
望ましい最終段階を迎えるために、「家族を含む周囲
の人々の死に対する準備」の重要性を述べている14）。
海外での先行研究では、家族の死に対する準備は、認
知症の人のQuality of dying15）や、EOLケアへの満足
16）、死別後の家族のWell-being17）,18）を向上させるこ
とが明らかになっている。つまり、家族の死に対する
準備は、認知症の人とその家族へのEOLケアのアウ
トカムの一つであると考えられる。
　認知症の人の死に対する家族の準備は、「喪失や死
に直面しても自己効力感やコントロールを維持するた
めの、自己認識された認知的、感情的、行動的な質や
状態」と定義される、多次元で動的な概念である19）。
わが国では、認知症の人の家族の死への準備状態を表
す指標として、advance care planningへの参加や事
前指示書の有無などがあるが、これらは家族の死に対
する準備を多次元的に捉えたものではない。Durepos
ら の 開 発 し たCaring Ahead: Preparing for End-of-
Life with Dementia questionnaire20）は、「認知症の知
識に関する準備」「コミュニケーションに関する準備」

「行動に関する準備」「感情と支援ニーズに関する準
備」という４つのドメインを持つ20項目に全般的な準
備を問う１項目を加えた21項目の質問紙尺度である。
カナダの高齢者ケア施設に入居する認知症の人の家族
を対象に信頼性・妥当性が検証され、認知症の人の家
族の死に対する準備を包括的に捉えた尺度としては世
界で唯一のものである。本尺度を日本語に翻訳し、そ
の信頼性・妥当性が検証されれば、わが国の高齢者ケ
ア施設で看護職が多職種と協働して実践している
EOLケアの進行中に、その実践を評価し、より質の
高いEOLケアを検討することができる。また、英語
圏の認知症の人の家族の準備と比較することで、わが
国の認知症の人の家族の準備の特徴やケアのニーズを
明らかにすることができ、必要なEOLケア介入のア
プローチを開発するための示唆を得ることが出来る。
　しかし、家族の死に対する準備は、文化的背景や死
生観、医療や介護サービス提供システムに大きく影響
を受けることが考えられる。英語圏の文化の中で開発
された本尺度が、日本の文化や医療・介護制度の中で
も適用できるかは分からない。そこで、本研究では、
日 本 の 文 化 的 背 景 に 合 わ せ て、Caring Ahead 
questionnaireの日本語版原案を作成することを目的
とした。

研究方法

　International Society for Pharmacoeconomics and 
Outcomes Research （ISPOR）タスクフォースが示す、
患者報告式アウトカム尺度を翻訳し、必要に応じて自
国の文化に適したものに変更する際に留意すべきガイ
ドライン21）に従って、Caring Ahead questionnaire日
本語版原案への翻訳手続きを行った。翻訳手続きは、
母語を日本語とする老年看護学を専門とする研究者２
名（研究者チーム）、日英翻訳専門業者２社、Caring 
Ahead questionnaireの原版開発者により、以下の６つ
のプロセスを経て実施された。（１）事前準備：研究
者チームは、原版開発者に日本語翻訳の許可を得た
後、日本とカナダの文化や制度の違いにより理解が難
しい項目や用語について、開発者とやり取りし、本尺
度の概念や項目の理解を深めた。開発者が原版開発過
程で行ったインタビュー調査22）やパイロット調査23）

の結果も熟読し、本尺度の構成概念や項目の日本への
適用可能性について研究者チーム内で話し合った。

（２）順翻訳：母語が日本語の研究者チームと日英翻
訳専門業者がそれぞれ独立して順翻訳を実施した。

（３）調整：研究者チーム内、および、研究者チーム
と翻訳専門業者との議論を繰り返し、それぞれの順翻
訳を比較検討し、一つの版（初版）に統合した。（４）
逆翻訳：作成した初版について、順翻訳に関わってい
ない別の翻訳専門業者による逆翻訳を行った。（５）
逆翻訳のレビュー：翻訳専門業者による逆翻訳を開発
者に提示し、開発者が原版との比較検討を行った。乖
離があった翻訳について、日本語翻訳あるいは逆翻訳
のプロセスのいずれに問題があるのかを順翻訳者であ
る研究者チームが検討し、修正した。修正案に関して
は、再度、翻訳専門業者による逆翻訳を実施した後、
開発者がレビューした。（６）調和：原版は、フラン
ス語版にも翻訳されていたため、開発者は複数の逆翻
訳版と原版を比較し、項目表現の等価性を評価した。
図１に、翻訳手続きの手順を示す。
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結　　　　　果

　事前準備の段階で、研究者チームは、日本とカナダ
の文化の違いや医療・介護制度の違いから理解しにく
い２項目について、開発者に質問し、意味を明確にし
た。 第 １ に、 質 問 項 目16の“I am thinking about 
memorials appropriate for our family such as: 
gathering, funeral, celebration, private time.”に あ る

「celebration」と「private time」の２つの用語であ
る。「celebration」については、開発者から「追悼式、
葬儀、その他、死後にその人を記念したり思い出した
りするための行事」であるとの回答を得た。「private 
time」については、開発者から「亡くなった人を悲し
んだり、思い出したりするためのプライバシーのある
時間を維持することを指す」との回答を得た。第２
に、質問項目17の“I am aware of after-death policies 
I will need to follow, for example: moving belongings 
in long-term care.”にある「after-death policies」とい
う用語である。これについては、開発者から「行政手
続きや守るべきルール・法律（例：介護施設などで故
人が使っていた家具を３日以内に撤去する）などを指
す」との回答を得た。
　順翻訳においては、上記の開発者からの回答を参考
にしながら、原版の意味を損なわないよう、また、日

本の文化的背景において受け入れ易い表現を用いるよ
う心掛けた。特に「dying」「death」「end-of-life」と
いう英語を日本語でどのように表現するかについて、
研究者チーム内で話し合い、出来るだけ「死」表す直
接的な表現は避け、厚生労働省の「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」11）の中で用いられている「人生の最終段階」と
いう表現を翻訳案として用い、この表現では質問項目
の意味を損なう場合のみ「亡くなる」や「死」という
表現を用いることとした。
　調整の段階では、研究者チーム内での複数回の議論
と、翻訳業者とのやり取りを繰り返し、研究者チーム
と翻訳専門業者による２つの順翻訳の比較検討を行
い、原版の意味を損なわない範囲で、より日本語とし
て流れがスムーズで受け入れ易い翻訳案の方を採用
し、統合した一つの翻訳案初版を作成した。事前準備
の段階で、日本文化では理解しにくいと考えられた

「celebration」「private time」 お よ び「after-death 
policies」の３つの用語は、この段階で、研究者チー
ムと翻訳専門家との議論の結果、それぞれ「儀式」

「近親者のみの会」「本人が亡くなった後の取り決めと
してしなければならないこと」と翻訳された。図２
に、２つの順翻訳を統合する調整の過程の例を示す。

原版

事前準備

順翻訳
（研究者チーム）

順翻訳
（翻訳専門家）

調整

逆翻訳
（順翻訳に関わってい
ない翻訳専門家）

逆翻訳のレビュー

調和

図１．翻訳手続きの手順
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　逆翻訳は、作成した翻訳案初版について、順翻訳に
関わっていない別の翻訳業者が実施し、その逆翻訳を
原版開発者に提示した。開発者は、日本語版翻訳案初
版の逆翻訳と英語原版、フランス語版との認知的等価
性の比較検討を行い、２つの項目について研究者チー
ムに修正を指示した。第１に、質問項目４の“I have 
learned what dying process may be like for my family 
member.”に対する初版翻訳案「私は、本人がどのよ
うな経過で人生の最終段階に向かうのかということが
分かってきた。」について、開発者は、「認知症の人の
死がどのような原因で起こるかではなく、死を迎える
ときに、何が起こるか（例えば、死前喘鳴、昏睡や興
奮、肌の色の変化など）について知ることに重点を置
くべきである。」と指摘した。研究者チームが順翻訳
の過程で重視した「死」を直接表現する用語を出来る
だけ避けた翻訳案では、「what dying process may be 
like」を「どのような経過で人生の最終段階に向かう
のか」という曖昧な表現としていたが、この場合、開
発者の意図を十分に表現できないことを研究者チーム
内で議論し、開発者の意図に近い「亡くなる経過でど
のようなことが起こるか」という修正案とした。第２
に、項目11の“I am helping my family member with 
activities they would want near end-of-life, for 

example: seeing old friends.”に対する翻訳案初版「私
は、本人が人生の最終段階に近づく中で望むようなこ
と（例えば、旧友に会うなど）を手伝っている。」に
ついて、開発者は、「この翻訳だと、認知症の人が人
生の最終段階でまだ自らのやりたいことを分かってい
たり、表現できたりするように聞こえる。認知症にな
ったことで意思や嗜好を表現できなくなってしまった
人が、認知症になる前に大切にしていたことを助ける
必要があることを多くの家族が話しているため、この
項目では、そのことに焦点を当てるべきである。」と
指 摘 し た。「activities they would want near end-of-
life」に含まれる「認知症になる前」という過去の表
現が翻訳案から抜けていることを研究者チーム内で議
論し、「認知症になる前の本人だったら、人生の最終
段階に近づく中で望んだであろうこと」という原版の
時制を明確に表現した修正案とした。
　上記の修正案について、再度、翻訳専門業者による
逆翻訳を行い、開発者に提示した。開発者は、再度、
日本語版修正案の逆翻訳、英語原版、フランス語版の
項目表現の認知的等価性の比較検討を行い、日本語版
原案として承認した。表１に、作成した日本語版原案
の尺度項目を示す。

順翻訳（研究者チーム）
私は、我が家にあった供養を考えて
いる（例えば、お別れの会、葬式、
その他の集まり、個別のお別れ）。

順翻訳（翻訳専門家）
私は、集会、葬儀、儀式、近親者の
みの会など、私たち家族にとってふ
さわしい追悼について考えていると
ころである。

原版質問項目16
I am thinking about memorials appropriate for our family such as: gathering,
funeral, celebration, private time.

翻訳案初版
私は、私たち家族にってふさわしい追悼（例えば、集会、葬儀、儀式、近親者のみの
会など）について、考えている。

図２．２つの順翻訳を統合する調整の過程
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1 私は、本人の現在の健康状態を理解していると思う。

2
私は、認知症が進んだ場合に予測される変化がどのようなものか（例えば、飲み込むことや
食べることが難しくなるなど）、分かっていると思う。

3
私は、入院・転院や感染症の治療など、決断しなければならない場面があるかもしれないこ
とを理解している。

4 私は、本人が亡くなる経過でどのようなことが起こるかが分かってきた。

5 私は、認知症（およびアルツハイマー病）は、死に至る状態・病であることを理解している。

6 私は、本人だったらどのような治療を選ぶかを分かっていると思う。

7
私は、本人の希望（例えば、長生きしたい、出来るだけ快適に過ごしたいなど）を医療従事者
やケア提供者に伝えている。

8
医療従事者やケア提供者と私は、本人の人生の最終段階におけるケアに関する私たちの希
望（例えば、最期を過ごす場所、痛みのコントロールなど）について、話し合ってきた。

9
私は、本人の人生の最終段階におけるケアに関する希望について、本人にとって大切な人
たち（例えば、友人、家族など）と話し合ってきた。

10 私は、本人との時間を最大限大切にしている（例えば、伝えておきたいことを話すなど）。

11
私は、認知症になる前の本人だったら、人生の最終段階に近づく中で望んだであろうこと
（例えば旧友に会うなど）を手伝っている。

12 私は、本人の人生を振り返りながら過ごしている（例えば、思い出話を共有するなど）。

13
私は、自分の役目（例えば、意思決定すること、付き添うこと、代弁することなど）を果たせると
思う。

14
本人の身辺整理（例えば、意思決定者、遺言書、銀行、クレジットカード、保険など）がされて
いる。

15 本人が亡くなった後の手続き（例えば、埋葬や火葬など）について、準備されている。

16
私は、私たち家族にとってふさわしい追悼（例えば、集会、葬儀、儀式、近親者のみの会な
ど）について、考えている。

17
私は、本人が亡くなった後の取り決めとしてしなければならないこと（例えば、介護施設内の
荷物の移動など）を把握している。

18 私は、本人が亡くなった後に、自分の悲しみがどのような経過をたどるか理解している。

19 私には、本人の健康に関して心情的なサポートをしてくれる人がいる。

20 私には、病や死の意味について話せる人がいる。

21 あなたの大切な人がまもなく亡くなるとしたら、あなたはどの程度準備ができていますか？

コミュニケーション

行動

心情とサポートの必要性

全体的な準備

認知症に関する知識

表１．Caring Ahead: Preparing for End-of-Life with Dementia questionnaire日本語版原案の尺度項目
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考　　　　　察

　本研究は、認知症の人の死に対する家族の準備に関
する尺度であるCaring Ahead questionnaireをISPOR
タスクフォースのガイドラインに従って、日本語版原
案作成の手続きを行った。尺度翻訳の際は、原版の意
味を損なうことなく、日本語として自然であり、回答
者が容易に理解できる表現を使うように十分に配慮
し、原版の文化特有の表現が出てきた場合には、開発
者と協議のうえ、日本文化に即したものにすることが
推奨される。また、逆翻訳およびそのレビューを経て
いない翻訳版は、原版との等価性が不明であり、ひい
ては、測定結果に大きな影響を与え、国際比較や国際
共同研究も不可能となる21）。本研究では、認知症の人
の家族の死に対する準備という繊細で、文化的背景や
死生観、医療や介護サービス提供システムに影響を受
ける可能性のあるテーマについて、英語圏で開発され
た尺度の原文の意味を損なわずに日本語版に翻訳する
上で、言語表現に関する問題や文化的・制度的問題を
考慮しなければならない難しさがあった。しかし、
ISPORのタスクフォースのガイドラインに従って、
研究者チーム、翻訳専門業者、原版開発者が議論を重
ね、また、順翻訳に関わっていない翻訳専門業者によ
る逆翻訳を原版開発者がレビューすることで、日本文
化や制度に配慮し、英語原版、フランス語版との等価
性が保証された日本語版原案が作成された。

１）言語表現に関する問題
　日本人は、間接的な表現を好んで使用し、特に

「死」に関しては、遠回しな表現を好んで用いる傾向
にある。「旅立つ」「他界する」「息を引き取る」など、
日本語には「死」を表す遠回しな表現が多様に存在す
る24）。研究者チームでは、厚生労働省のガイドライン
などを参考に「人生の最終段階」という用語を用い、

「亡くなる」や「死」という直接的な表現は出来るだ
け用いない方が良いと考えていた。しかし、原版開発
者による逆翻訳のレビューにおいて、「what dying 
process may be like」の初版翻訳案について、「どの
ような経過で人生の最終段階に向かうのか」では意図
が異ることを指摘され、「亡くなる経過でどのような
ことが起こるか」という表現に修正された。曖昧さは
日本語表現の特徴であるが、明確な表現を好む英語圏
で開発された尺度の項目を日本語に翻訳する上で、原
版との認知的等価性を低下させる。本研究では、開発
者が原版やフランス語版との等価性を評価し、指摘す
ることにより、研究チームが「死」に関する日本語表
現の曖昧さについて検討し、原版に近い表現に修正す
ることができた。

　また、「activities they would want near end-of-life」
に対する初版翻訳案「本人が人生の最終段階に近づく
中で望むようなこと」については、開発者の「認知症
になったことで意思や嗜好を表現できなくなってしま
った人が認知症になる前に大切にしていたことを助け
る必要がある」という指摘は、わが国の認知症の人の
Good Deathに関する研究成果として、認知症になる
前のその人の考えや望みを実現することが準備の一つ
として挙げられることに一致する14）。日本語で表現す
ると曖昧になっていた時制が、開発者の指摘により、

「認知症になる前」という過去の表現が抜けているこ
とに気づかされ、「認知症になる前の本人だったら人
生の最終段階に近づく中で望んだであろうこと」とい
う表現に修正された。この修正により、より原版に近
い明確な表現になったと考えられる。

２）文化的・制度的な問題
　死にまつわる儀式や習慣は、地域や文化によって大
きく異なることが考えられる。死者儀礼は、死を受容
し、死んだ人との間に新たな関係性を築くために行う
重要なもので、その方法は、その集団が長年繰り返し
たものであり、個人や個々の家族は、過去のどこかで
自分や自分の親たち祖父母たちがやっていたものから
学 習 し た も の で あ る25）。 英 語 の「celebration」 や

「private time」といった死者儀礼の方法は日本文化
にはなじみのないものである。事前準備の段階で開発
者とのやり取りの中で明確にされた意図を、研究者チ
ームと翻訳専門家の２つの順翻訳の調整の過程で、そ
れぞれ「儀式」、「近親者のみの会」に統合された。こ
れらの手続きを踏むことにより、研究者チーム、翻訳
専門家、原版開発者のそれぞれの意図が含まれ、日本
語として理解しやすく、かつ、原版の意味を損なわな
い日本語版原案とすることができた。
　また、行政手続きや守るべきルールであると開発者
が説明した「after-death policies」については、２つ
の順翻訳を統合する調整の過程を経て、「本人が亡く
なった後の取り決めとしてしなければならないこと」
と翻訳された。日本では、高齢者ケア施設からの死亡
退去に関して、全国で統一されたルールが明確にされ
てはいない。日本の地域包括ケアシステムは、保険者
である市町村や都道府県が、地域の自主性や主体性に
基づき、地域の特性に応じて作り上げていくことを求
めており７）、地域の実情に応じて死亡後の手続きやル
ールが異なる可能性がある。しかし、「介護施設内の
荷物の移動」という例示は、どのような施設でも必要
な手続きであり、原版との等価性も高いため、翻訳案
として適切と考えられた。
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認知症の人の死に対する家族の準備に関する尺度の日本語版原案の作成

　ISPORのガイドラインの手続きを踏むことによっ
て、言語表現の問題、文化的・制度的な問題を考慮し
た日本語版原案が作成された。翻訳手続きをさらに進
めるためには、ガイドラインの次のステップである、
日本語を母国語とする対象集団への認知デブリーフィ
ングによって、これまでの翻訳の過程で認識されなか
った問題が発見され、実際のユーザーにとっての日本
語版の理解のしやすさや原版との認知的等価性が評価
される必要がある。英語原版に近づけた明確な表現が
日本の認知症の人の家族に受け入れられるか、また、
死にまつわる儀式や制度について、日本の文化的・制
度的背景において翻訳原案が適用可能であるかが検討
され、修正される必要がある。本研究で作成された日
本語版原案は、認知デブリーフィングとその結果生じ
た修正箇所のレビューを経ることで、さらに日本語版
として内容妥当性の高い尺度となることが期待され
る。その上で、心理測定特性テストにより尺度の信頼
性・妥当性が検証される必要がある。
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