
はじめに

近年，情報を得る手段の1つとして，インター

ネットの検索エンジンが上位に挙げられるように

なっている．例えば，人が病気を患った時にも，

即座に病名や症状，治療などを入力することで情

報を入手することが可能となった．また，同じ疾

病を患っている人のブログ（WebBlog:Web上

の日記）を見つけ出すことも可能となった．この

同病者の体験談を「診断」，「治療」，「生活」など

のトピックに別けて，世界に向けて情報源を公開

しているWebサイトが，英国DIPEx（Database

ofIndividualPatientExperiences）である．英

国DIPExは，英国Oxford大学で作られている

「患者の個人体験の語り」のデータベースであり，

「患者」の語りだけでなく，スクリーニング検査

や妊娠，介護など様々な保健医療サービスの「利

用者」の語りも含まれている1）．体験者は語るこ

とで，苦悩の経験を肯定的に受け入れたり，自己

の存在を肯定的に捉えたり，自分自身を見つめる

機会を得ることができる．この英国DIPExの目

的は，患者および医療サービス利用者への支援と

して，①病気などの体験を共有するための支援，

②疑問などに答え，医療情報を自己決定するため

の支援，③信頼性のある，証拠に基づいた情報提

供である．他に，④医療専門従事者へ教育的資源

となること，⑤患者と医療専門従事者とのよりよ

いコミュニケーションを促進することといった医

療者側への教育支援も含まれている．現在，英国

DIPEx に は ， Healthtalkonline2） と
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要 旨

‐認知症本人と家族支援のための「健康・病い・介護体験」Webサイトの構築‐に関する研

究活動の中間報告として，市民公開講座を開催し，終了後のアンケート結果の分析から，公開講

座に参加した理由，講座内容で印象に残ったこと，本研究に期待すること及び今後の課題を明ら

かにした．

参加者157名のうち82名より回答があり，「他人事ではないと思い，興味を持った」が36.4％と

最も多い参加の理由であった．また，参加者の79.5％が，「認知症者の語り」，「家族介護者の体

験談や事例」といった認知症者の語りや，ビデオ映像による家族介護者の語りが印象に残ったと

回答し，当事者の生の声は，参加者にとって認知症者と家族介護者に対する理解を深めるための

重要な役割を果たすと考えられた．今後の課題として，参加者は，認知症に関する幅広い情報や

具体的な情報を求めており，それらを満たす内容のWebサイトの構築が早急に求められている

ことが推察できた．
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Youthhealthtalk3）という2つのWebサイトがあ

る4）．2012年現在，70種類の疾患や医療体験の語

りを網羅しており，1か月で12万件のアクセス数

をもつフリーサイトである5）．

この英国DIPExをモデルに，2007年より厚生

労働科学研究・がん臨床研究事業の研究費助成を

受けて，「患者の語り」のデータベースが始ま

り6），2012年現在，乳がん，前立腺がんの各49名

の語りが，DIPEx-JapanのWebサイト7）に公開

されている．さらに2009年より，竹内ら8）の‐認

知症本人と家族支援のための「健康・病い・介護

体験」Webサイトの構築‐が，JSPS科研費の

助成を受けて始まった。英国では，2005年より

「認知症の家族を介護する者（家族介護者）」の31

名の語りが公開されているが，日本では新たな試

みとして，認知症本人の語りを含めている．すな

わち，認知症本人と家族介護者を対象としてイン

タビューを実施しており，現在はWeb構築の前

段階にまで至っている．

このような中，今回の市民公開講座は研究成果

の中間報告という位置づけで企画・開催された．

また，2013年3月完成予定のWebサイト構築に

向けての広報活動という意図もあり，どのような

人々が，何を求めて参加され，どのような感想・

期待を持たれたのかという参加者の声を知るとい

う目的で，終了後にアンケート用紙への記載を依

頼した．本研究では，開催された公開講座の概要

と，アンケート結果の分析から得られた知見を報

告する．

方 法

1）事前の広報活動：2012年2月より市民公開講

座を企画し，富山大学のホームページや新聞広

告にポスターを掲載し，パンフレットを銀行等

に掲示依頼して一般住民への周知を促した．ま

た，県内の医療機関へパンフレットを配布し，

医療関係者にも周知を行った．

2）アンケート用紙の配布と回収方法：当日の参

加受付時に，講座資料とアンケート用紙を各1

部配布し，講座終了時に所定のボックスにてア

ンケート用紙を回収した．

3）質問内容：年代・性別のほか，公開講座に参

加した理由（選択肢形式），認知症の家族介護

経験に関すること（自由記述），公開講座内容

で印象に残ったこと（自由記述）．

4）倫理的配慮：アンケートは無記名とし，提出

は任意とした．なお，この研究は富山大学倫理

審査委員会より承認を受けている（臨認21-39，

利臨認21-196）．

市民公開講座の企画内容

1）日時：2012年3月24日（土）13：30～16：30

2）場所：富山国際会議場

3）市民公開講座の概要：富山大学医学薬学研究

部老年看護学，寄附部門在宅看護学講座 主催

①特別講演「認知症の診断と治療」：55分間

岐阜薬科大学薬物治療学 教授 保住 功

②講演1「健康と病いの語り ディペックス・

ジャパンの活動」：30分間

NPO法人健康と病いの語りディペックス・

ジャパン事務局長 佐藤（佐久間）りか

③講演2「若年性アルツハイマー病を生きる～

当事者の声～」：50分間

元東京大学国際地域保健学 教授 若井 晋，

妻 若井克子

インタビュアー 東京理科大学薬学部健康心

理学研究室 教授 後藤恵子

講演の主旨：脳神経外科医でもあった認知症

当事者が，アルツハイマー病に

罹ったことを長く受け入れるこ

とが出来ず，葛藤しながらも本

来の自分らしさに出会い，日々

を生き生きと暮らしているご夫

婦の生の語り

④講演3「認知症高齢者の家族介護者の語り～

複雑な感情・思い・発見～」：40分間

富山大学医学薬学研究部老年看護学講座 教

授 竹内登美子

講演の主旨：1）認知症本人と配偶者の語り：

本人と介護者の認識のズレに

ついて

2）家族介護者の語り：認知症
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の実母を介護する娘3名，息

子1名，義父を介護する嫁1

名，配偶者を介護する夫1名，

妻1名（計7名）のビデオ映

像と解説

結 果

参加者157名のうち，質問紙に回答を寄せた方

は，82名（回収率52.2％）であった．回答者の性

別は，男性18名（22.0％），女性54名（65.9％），

無回答10名（12.1％）であった．年代は，20歳代

以下の男性2名（2.4％），女性6名（7.3％），30

歳代は男性4名（4.9％），女性4名（4.9％），40

歳代は男性3名（3.7％），女性9名（11.0％），50

歳代以上男性9名（11.0％），女性35名（42.7％），

無回答10名（12.1％）であった．

市民公開講座に参加した理由は，複数回答を含

めた87件のうち，「他人事ではないと思い，興味

を持った」との回答が32件（36.8％），「医療関係

者や仕事で認知症者や家族と関わるための知識を

得るため」との回答が19件（21.8％），「家族ある

いは親族が認知症にかかっているから」との回答

が16件（18.4％），「ポスター，パンフレットを見

て」との回答が4件（4.6％）その他14件（16.1

％），無回答2件（2.3％）であった（図1）．

前述した講座に参加した理由に「家族あるいは

親族が認知症にかかっているから」と回答した方々

（16名）の介護している認知症者の年齢は，70歳

代5名（31.3％），80歳代4名（25.0％），90歳代

4名（25.0％），50歳代1名（6.3％），無回答2名

（12.5％）であった（図2）．また，その認知症者

の続柄は，両親 4名（25.0％），義理の母 4名

（25.0％）， 祖母 1名 （6.3％）， 兄弟姉妹 2名

（12.5％），義理の兄弟姉妹1名（6.3％），叔父・

叔母1名（6.3％），配偶者1名（6.3％），無回答

2名（12.5％）であった．認知症と診断されてか

らの経過年数は，1年が5名（31.4％），3年が2

名（12.5％），5年以上10年未満が2名（12.5％），

10年以上， 2年， 1年未満がそれぞれ1名（6.3

％），未診断1名（6.3％），未回答3名（18.8％）

であった．また，「今どんな情報がほしいか」と

いう自由記述では，複数回答で16件あり，「認知

症者への対応（怒らせない，治療拒否の場合など）

や介護方法について」6件（37.5％），「社会資源

の利用方法（施設，介護相談など）について」4

件（25.0％），「少しでも今後の参考になることが

あれば」などの少数意見6件（37.5％）があった．

「他人事ではないと思い，興味をもった」と回

答した方（32名）への質問で，「もしご本人，ご

家族が認知症と診断されたときの情報収集方法」

に対して，複数回答を含め41件であった．「イン

ターネット」との回答が14件（34.1％），「医療機

関に相談」が10件（24.4％），「書籍」が 8件
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（19.5％），その他「友人」や「新聞，テレビ」，

「家族の会に連絡」など少数回答9件（22.0％）

であった．また，「欲しい情報内容」は，複数回

答で39件あり，「非薬物療法を含む治療方法につ

いて」9件（23.1％），「認知症者への対応や介護

方法について」 7件（17.9％），「社会サポート

（サービス）」6件（15.4％），「認知症者や家族の

体験談」5件（12.8％），「認知症の経過などを含

む知識について」 4件（10.3％），その他少数意

見8件（20.1％）であった．

「講座で印象に残ったこと」の自由記述では，

複数回答を含めた83件中，「講演2の『若年性ア

ルツハイマー病を生きる～当事者の声～』につい

て」が印象に残ったと回答した方が54件（65.1％），

「認知症者や家族の体験談や事例について」12件

（14.5％），「認知症治療，予防について」 6件

（7.2％），「認知症者や家族介護者への関わり方に

ついて」 4件（4.8％），その他7件（8.4％）で

あった．

考 察

1）市民公開講座に参加した理由

市民公開講座についての周知は，新聞や大学の

ホームページなどのメディア利用，ポスターにて

一般住民へ促した結果，157名の参加者を得た．

質問紙回答者82名の40％弱は，「他人事ではない

と思い，興味を持った」と回答しており，地域等

に「認知症」が周知されてきている現状が推察さ

れた．また，医療機関へパンフレットなどを配布

し，その呼びかけにおいても回答者の2割近くの

参加があり，最新の認知症治療や当事者，家族の

語りなどから，医療者が知識を得たいという現状

がうかがえた．認知症対策は今や世界的な問題と

なっており，世界の認知症患者数が2050年には1

億人に達するとWHOより発表され，世界全体

で認知症対策の必要性が挙げられている．このよ

うな中，我が国の認知症の有病率はすでに65歳以

上の人口の10％以上に達していると推測9）されて

いる．本公開講座における参加理由においても他

人事ではないという認識が多く，一般の方々に認

知症の周知はされてきてはいるものの，確かな情

報が得にくい状況であることも推察できた．

2）当事者が語るということの重要性

「印象に残ったことについて」は，83名中66名

（79.5％）が「認知症者とその家族介護者の語り」

や，「家族介護者の体験談や事例」という内容で

占められていた．このことから，講義形式の講演

だけでなく，本公開講座の特徴である認知症本人

とその家族介護者という当事者の語りや，ビデオ

映像による家族介護者の語りが含まれていたこと

が効果的だった．そこには体験者にしか語れない

言葉があり，表情や声のトーンなどから伝わる語
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図2 家族あるいは親族の認知症者の年齢



りの力の大きさが推察された．当事者の語りから，

聞き手である参加者が共通点や相違点を見つけ出

し，自分だけじゃないという気持ちを共有したり，

勇気づけられたりといった気持ちが生じて，参加

者たちの印象に残ったと考えられる．

DIPEx-Japanの体験者の語りについて，佐藤

（佐久間）ら10）は「自己決定」の理由のカタログ

のようなもので，迷っている人はその中から自分

の状況が似ている人や，価値観が似ている人を探

して，自分がどうすべきかを考える際のヒントに

したり，それまではっきりと言語化できなかった

自分の中のもやもやした思いを言葉にできるよう

になるかもしれない，と述べている．更に，医療

を提供する立場の参加者には，認知症者やその家

族介護者からの語りを聴くことで，当事者たちの

抱いている思いを知ることができたり，新たな発

見や患者・家族の関わり方を見いだせるきっかけ

にも繋がったと思われ，教育的な役割を果たして

いると考えられた．これは，英国DIPExの目的

にも挙げられている，④医療専門従事者へ教育的

資源となること，⑤患者と医療専門従事者とのよ

りよいコミュニケーションを促進するといった医

療者側への教育支援と合致している．医療者は認

知症者の思いと，その家族介護者の思いの考えの

共通点や違い，ありのままの気持ちなどを理解す

ることで，より患者家族主体の支援を行うことが

可能となる．当事者たちの生の声は，同病者とそ

の家族介護者，地域社会，医療者へ認知症者とそ

の家族介護者に対する理解を深めるための重要な

役割を果たすことが確認できた．

3）今後の課題と期待される成果

「興味を持って」と回答した参加者の「欲しい

情報」は，認知症の経過や治療法，社会サービス

といった認知症に関する一般知識から，体験談や

介護方法といった具体的なものまで，幅広い情報

の要望があった．しかし，「認知症者が家族や親

族にいる」と答えた参加者の「欲しい情報」に関

しては，怒らせないための認知症者への対応や介

護方法，介護相談や施設入所などの社会資源の利

用方法といった具体的な情報の要望に限定されて

いた．これは，興味を持って参加された一般の方

たちよりも，認知症者と共に暮らす家族や親族が，

具体的な経験を踏まえているためであると考えら

れる．

今回の公開講座は一研究の中間報告であり，様々

な当事者の語りの中における限定されたトピック

の紹介であった．今回，認知症と診断されたとき

の情報収集手段としてインターネットを利用する

という回答が約30％あったことからも，今後，早

急なWebサイトの構築が求められているといえ

よう．

以上のことより，「認知症本人と家族介護者の

語り」のWebサイト構築によって，認知症当事

者および家族介護者に対する理解が深まること，

同じような状況で悩んでいる同病者や同病者の介

護者への支援が，個から地域社会へと広がること

が期待できる．更には，保健医療福祉教育に対す

る支援の一助となることも期待できよう．
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Insightsgainedfromaquestionnairesurveyandopen

seminaron・Narrativesfromindividualswith

dementiaandtheirfamilycaregivers・

HisamiAOYAGI,YorikoAOKI,MarikoNIIKURA,TomikoTAKEUCHI

DepartmentofGerontologicalNursing

GraduateSchoolofMedicineandPharmaceuticalSciencesforResearch,

UniversityofToyama

Abstract

Asawaytoconductaninterim reportregardingresearchactivitiesrelatedtothe

constructionofthe・Health,Illness,andCaregivingExperiences・website,whichaimsto

supportindividualswithdementiaandtheirfamilies.Thepost-seminarsurveyresults

revealedreasonsforparticipantattendanceattheseminar,contentthatleftanimpression

onthem,whattheyhopewillbeclarifiedbythisstudy,andfuturechallenges.

Ofthe157participants,82respondedtothequestionnaire,whichshowedthat・Ideveloped

aninterestwhenIrealizedthatthisisnotjustsomeoneelse・sproblem・wasthemostpopular

reasonforparticipation,at36.4％.Inaddition,79.5％ ofparticipantsrespondedthatthe

personalstoriesandvideossuchas・narrativesofindividualswithdementia・and・personal

experiencesandexamplesfromfamilycaregivers・leftthebiggestimpressiononthem.Given

theabove,wesurmisethatlisteningfirst-handtoindividualsandtheirfamilieswith

experiencewithdementiagreatlyhelpeddeepenparticipantunderstandingofdementiaand

itseffectsonindividualsandtheirfamilycaregivers.Participantsoftheseminarseemtobe

seekingbroadyetspecificinformationregardingdementia,soconstructingthewebsiteto

fulfillthatdemandisonenotablechallengeforthefuture.
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