
認定 法人 健康と病いの語りディペックス・ジャパン

佐藤 佐久間 りか



認定NPO法人健康と病いの語りディペックス・ジャパンが管
理・運営するウェブページhttp://www.dipex-j.org/

英国Oxford大学のDIPEx（Database of Individual 
Patient Experiences）がモデル

Healthtalk http://ｗｗｗ.healthtalk.org/

秋田県県北地区介護支援専門員協会

認知症の語り

乳がんの語り

前立腺がんの語り

大腸がん検診の語り

http://www.dipex-j.org/
http://www.dipex-j.org/


第一に、患者さんや家族に病気と向き合う
ための情報と心の支えを提供する

友人、職場の人など周囲の人々に「病いを
患う」ということがどういうことなのかを
わかりやすく提示し、患者の社会生活の質
の向上を目指す

医療系学生の教育や医療者の継続教育に活
用し、より全人的な医療、患者の立場に
立ったケアの醸成を図る

インタビューデータを研究に活用して“患
者体験学”を確立する～医療政策・医療行
政に患者の視点を導入する
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患者の生の語りをインタビュー映像や音声を通じて
ネット上に提供
匿名性の強いネット空間で顔が見える安心感・信頼感

専門医や患者会スタッフなどアドバイザリー委員会
が内容をチェックして情報の質を担保
医学的に明らかな間違いや誤解を招くような表現については
本人に確認したうえで訂正したり補足説明を加えたりする

１つの疾患につき年齢や居住地、病期、治療の種類
などが異なる３５～５０人にインタビュー
なるべく多様な経験を集積して、ユーザーが自分と近い立場
の人を見つけられるようにする
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 年 月に公開
その後も新たなトピックやインタビューを随時追加更新中

 人の家族介護者と 人の認知症本人へのインタビュー
を収録
 でも 年に 人の介護者の語りを収録した認知症の
ページが公開されているが、当事者の語りは含まれていない

富山大学・竹内登美子さんを代表者とする研究班（
～ 年度科学研究費補助金基盤研究 ）との協働プロ
ジェクトとしてスタート
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 認知症の診断と治療
症状の始まり／病院にかかる／診断のための検査／認知症の薬物療法／認知症の非薬
物療法・リハビリ・代替療法

 認知症の症状とどうつきあうか
認知症のタイプと症状の違い／認知機能の変化：記憶・時間・空間・言語など／心配
の種：お金・火の元・運転・触法行為／日常生活の障害：排泄・食事・睡眠など／

「徘徊」と呼ばれる行動／対応に困る言動：不穏・暴力・妄想／レビー小体型認知症
に特徴的な症状：幻覚・替え玉妄想・認知機能の変動

 介護の実際と資源の活用
日々の暮らしを支える／病気であることを伝える／家族内の介護協力／周囲からのサ
ポート／家族会・患者会に参加する／介護サービスの利用／施設入所を決める

 認知症になるということ
診断されたときの気持ち（認知症本人）／病気と仕事のかかわり／経済的負担と公的
な経済支援制度／認知症と向き合う本人の思い／認知症本人の家族への思い／本人か
らのメッセージ

 介護者になるということ
診断されたときの気持ち（家族介護者）／介護と仕事のかかわり／介護者の心の葛藤
～介護うつ、虐待に陥らないために／認知症の進行と家族の役割
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トピック名 クリック数

症状の始まり

対応に困る言動：不穏・暴力・妄想

診断されたときの気持ち（本人）

認知症の薬物療法

介護者の心の葛藤～介護うつ、虐待に陥らないた
めに



 本人 「最近はあまりけんかもしないが、以前は自分が何かし
ようというときに、妻が先回りして何かやったり言ったりするの
が嫌で、「がっ」となって家を出て行くときもあった」
本人の意思を尊重することは、待つことなんですね。先回りさ
れたり段取りされちゃうと、自分の意思・尊厳が損なわれること
になりますね、「わたしはわたし」を大切にしたいです。

 介護者 「殴る蹴るなどの暴力を受けていた母は、父が病気だと
わかっていても優しくなれなくなっていて、その気持ちがまた父
親に伝わったのかもしれない」
怒りっぽくなったり、理不尽なことを言って困らせる母に対し、
デイサービスのスタッフさんは上手になだめたり、穏やかに接し
ておられました。それができるのは、時間が切られているからだ
と思いました。母の理不尽な言動に付き合うのも、ずっとではな
く限られた時間の中だからだと。この先もずっと母と向き合って
いかなければならい私たち家族には、エンドレスな時間です。感
情を押し殺して、いや、感情を無くして接する以外無理です。で
も、そんな私たちの気持ちが、やはり母に伝わっていたのだと思
わされました。心の中で母を憎む気持ちが母には伝わっていたん
ですね。

秋田県県北地区介護支援専門員協会

http://www.dipex-j.org/dementia/topic/to-be-patient/kazoku/624.html
http://www.dipex-j.org/dementia/topic/symptom/komaru/479.html


 介護者 「認知症の親を介護する 代は一番忙しい世代なので、
会をやっている暇もない。顔がわかると言いづらいこともあるの
で、匿名性の高いブログに思いを吐き出している」（テキストのみ）

状況が似ているのですごく良く分かります。 代、 代での
介護は、同年代の仲間が身近にいないので本当につらい！自分の
出産と実母の介護が重なり、周囲の人が里帰り出産等でご両親に
頼っている状況とつい比べてしまい、更に出産直後の の地震
が追い打ちとなり、夫も助けにならず、あの頃は精神的に地獄で
した。そういうことを分かり合える同年代の介護仲間が切実に欲
しいです。

 介護者 「あなたがお父さんのことを忘れないように私もあなた
を忘れない、いつでも電話して」という友人の言葉がとても響い
た。自分も同じ立場の人にはその言葉を伝えている」
出産した友人のお子さんが先天性の疾患をもっていることを知
り、産後育児に加えて病気とも向き合わなければならず、ひとり
で塞いでしまわないように声をかけたいけど、どういうふうに声
をかけていいのか、連絡をとっていいのか悩むことがあったので
すが、このインタビューを拝見して、同じようにとらえて連絡し
てみよう、声をかけてみようと思いました。
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http://www.dipex-j.org/dementia/topic/resource/kanjakai/546.html
http://www.dipex-j.org/dementia/topic/resource/support/2082.html
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 「役に立つ薬の情報～専門薬学」
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認知症の人は何もわかっていないと思われがちなのは、
特に記憶障害についての自覚が弱いから

周りからは忘れっぽくなったと言われるが、自分では
自覚症状がない。ちょっとしたことは忘れてもいいと
思わないと、頭の中が整理しきれなくなってしまう
（音声のみ）【インタビュー本人 】

秋田県県北地区介護支援専門員協会

http://www.dipex-j.org/dementia/topic/symptom/kioku/403.html
http://www.dipex-j.org/dementia/topic/symptom/kioku/403.html


 【インタビュー本人 】～若年性アルツハイマー型認知症の男性。
糖尿病でインシュリンの注射を打っている

 お薬カレンダーに針があれば、打ってないんだと。針がなければ
もう打ったんだというふうに、自分の記憶じゃなくて、針がある
なしで打ったか打ってないかを推定しております。
で、自分の記憶はすぐなくなってしまうんです。打ったかどうか
の記憶はありません。 分前でもありません。
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失書・失認など本人がかなり早くから気づいて
いる場合もある

最初に字が書けなくなっておかしいと思ったが、その後もの
がはっきりと見えない、見えていてもそこにある感じがしな
いようになってきた
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http://www.dipex-j.org/dementia/topic/diagnosis/hajimari/68.html
http://www.dipex-j.org/dementia/topic/diagnosis/hajimari/68.html


記憶障害が軽度でも空間認知ができない人も

 今は何ということはないが、自分のオフィスの中を移動するのに
「俺はどこからどこまで歩かないといけないのか」という感じを
持ったことがある

秋田県県北地区介護支援専門員協会

http://www.dipex-j.org/dementia/topic/symptom/kioku/404.html
http://www.dipex-j.org/dementia/topic/symptom/kioku/404.html


レビー小体型認知症にみられる「幻視」は
「妄想」ではない

 幻視はどれだけ見ても本物にしか見えない。動くはずのないもの
が動いたら幻視とわかるが、車が自分に向かって動き出したので
思わず止めようとしてしまった 【インタビュー本人 】

秋田県県北地区介護支援専門員協会

http://www.dipex-j.org/dementia/topic/symptom/levy/2458.html
http://www.dipex-j.org/dementia/topic/symptom/levy/2458.html
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＜よくある説明＞

中核症状から派生し
て生じる様々な心
理・行動症状を周辺
症状という

中核症状は認知症に
なると程度の差はあ
れ誰にでも生じるが、
周辺症状は人によっ
て出方が異なる

誤った接し方をする
と周辺症状が悪化し
てしまう
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中核症状を自覚している本人は当然不安を抱く
それが認知症から来るものだとわからないときは、漠
然とした不安

診断がついたあとは、治療法が確立されていない進行
性の疾患に対する絶望感

がんや などの難治性疾患の診断を受けた人
とその家族が抑うつ状態になっても、それを
「がんの周辺症状」とは呼ばない

がんや の精神的負担に対しては、心理的サ
ポートの重要性が言われているが、認知症に対
してはいまだ不十分なのでは？
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「これは で、病気がさせていることなのね」と
納得してしまう前に、本人が直面している不安や悲し
みについてもう一度考えてみる必要があるのでは？

秋田県県北地区介護支援専門員協会

認知症になると性格まで変わると言われるが、
本人からすれば不安と悲しみをいっぱいためて
精一杯やっている中で、思わずこぼれたひと言
でそのように見られてしまうのか【インタ
ビュー本人 】

自分でも「あの人は認知症なんだ」と思うと、その
人が普通にやっていることもおかしく見てしまう。
だから、自分から認知症だとは言わないほうがいい
と思う（音声のみ）【インタビュー本人 】

http://www.dipex-j.org/dementia/topic/symptom/komaru/2435.html
http://www.dipex-j.org/dementia/topic/to-be-patient/message/2656.html


せん妄や抑うつはしばしば認知症の症状とされ
るが、薬の影響である可能性も高い
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若年性アルツハイマー型認知症と診断され、
アリセプトを飲み始めたが、壁や机を叩く
ようになったので服用をやめたら止まった
【インタビュー介護者 】

レビー小体型認知症はまだよく知られておら
ず誤診が多く、正しく診断されても処方薬で
悪化することも多い。 年以上、この状態が

改善されていないことに憤りを感じる【イン
タビュー本人 】

http://www.dipex-j.org/dementia/topic/diagnosis/kusuri/354.html
http://www.dipex-j.org/dementia/topic/to-be-patient/message/2652.html


「パーソン・センタード・ケア」を主唱した
トム・キットウッドによると、認知症の状態
は つの要因の相互作用

神経障害（アルツハイマー病や脳血管障害等）

性格傾向（気質・能力・対処スタイル）

生活歴

健康状態、感覚機能（視力・聴力）

その人を取り囲む社会心理（人間関係のパターン）
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性格や過去（生活歴）は変えられないが、健康状態
（薬の影響も含む）や人間関係については変えられる
かもしれない

但し、不安や悲しみが引き起こす感情や行動の変化は、
認知症がもたらす危機的な状況に対する正常な反応と
して捉え、 として十把一絡げにしない～本人の
思いに耳を傾けることが必要

（スライド の本人 さんのように）一見「徘徊」の
ような行動も、実は家族が先回りしてやってしまうの
が嫌で家を飛び出したのだとわかれば、必ずしも病的
な“症状”ではない
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秋田県県北地区介護支援専門員協会

• 介護者 （姑を介護）「トイレの失敗

に対して「こんなところで」と思うの
ではなく、「そう来たか」と思うこと
で、「じゃあ、どうしよう」と考える
ことができると友人が教えてくれた」

• 介護者 （実母を介護）「自分も心で
は優しく接したいと思うが、つい赤
ちゃんのしつけみたいにあれしてこれ
してと言ったり、腹を立てたりしてし
まう自分は冷たい人間なんじゃないか
と思う」

http://www.dipex-j.org/dementia/topic/symptom/nitijo/440.html
http://www.dipex-j.org/dementia/topic/to-be-carer/kattou/677.html
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介護者 （実母を介護）「つい常に前向きにチャレン
ジするという自分の価値観を母にも押し付けてしまう。
自分を変えることが自分の認知症との闘いだと思う」

http://www.dipex-j.org/dementia/topic/to-be-carer/kattou/671.html
http://www.dipex-j.org/dementia/topic/to-be-carer/kattou/671.html
http://www.dipex-j.org/dementia/topic/to-be-carer/kattou/671.html
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介護者 「父が脳血管性認知症という診
断で 年間通った病院では 分診療で空し
く感じていた。ケアマネに紹介された開
業医に行ってみたら、レビー小体型だと
すぐにわかった」

介護者 「本人に合った施設を探す窓口
はケアマネジャーだから、優しさだけで
なくて、きちんと情報を持って対応して
ほしい。情報を得られなくて転々として
いる人もいる」
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http://www.dipex-j.org/dementia/topic/diagnosis/kakaru/329.html
http://www.dipex-j.org/dementia/topic/resource/service/2093.html
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 年 月書籍「認知症の語り」刊行
～ウェブサイトに紹介されている の
語りの中から を厳選して文字で紹介
しています

 年 月中旬 ウェブページ「臨床
試験・治験の語り」公開予定

 年 月 日（日）（於・東京大学
福武ホール）「臨床試験・治験の語
り」公開記念シンポジウム開催

 年春「慢性の痛みの語り」ウェブ
ページ公開予定

秋田県県北地区介護支援専門員協会

日本看護協会出版会刊



 DIPEx-Japanは私たちの活動が、ある特定の治療法や商品の
使用を促す目的で偏り歪められることがないように、また
病気と死への怖れをことさらに煽り医療サービスへの依存
を過度に高めることがないように、特定の製薬企業や医療機
器メーカーからの資金提供は受けていません。利益相反のない
企業や個人の皆様からのご支援・ご寄付をお待ちしております。

お問い合わせはこちらへ
 認定特定非営利活動法人 健康と病いの語りディペックス・ジャパン




秋田県県北地区介護支援専門員協会

http://www.dipex-j.org/
mailto:question@dipex-j.org

