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はじめに　　　　　　　　　　　　

高齢化が急速に進んだ我が国では、必然的に認知症者の数も増加し、最近では、「認知
症」という言葉を聞かない日がないくらい、よく知られた疾患になりました。

しかし、「認知症」と一言で言っても、その原因疾患は様々で、症状も多様です。
治療により治る可能性のある認知症がある一方で、根本的な治療法がないうえに、社会

に周知されておらず家族が行き場を失ってしまう認知症もあります。そのひとつが、「前頭
側頭型認知症」や「意味性認知症」を含む「前頭側頭葉変性症」です。

通常、認知症の方を日々介護されているご家族は、同じ悩みや不安を抱える仲間と「家
族会」の場で、苦しみを吐露し、有用な情報交換をするなかで心身の負担を軽減すること
が可能になります。

しかし、地域の中に多数ある認知症の家族会のほとんどがアルツハイマー型認知症の
方を対象として運営されているため、前頭側頭葉変性症のご家族から、「会に参加しても
話がかみ合わない」「症状が全然違うので自分達の思いは分かってもらえない」等のお声
を耳にしました。

このようなご家族の声を受けて、ひょうご若年性認知症支援センターでは、2015年に、
「前頭側頭型認知症家族交流会」を立ち上げ、現在も定期的に開催しています。

最初は泡粒のように小さなご家族の”つぶやき”からはじまりました。この小さな”つぶ
やき”には、本人への思いだけでなく、肝心なところに医療・福祉の支援が届かない悲しさ
やあきらめなど、見過ごすことができない切実な思いが込められていました。心の叫びと
いってもいいでしょう。

ひょうご若年性認知症支援センターでは、家族交流会を重ねながら、“つぶやき”を少し
ずつ集め、前頭側頭葉変性症の本人・家族が抱える思いを分かち合うとともに、それを社
会に発信して理解につなげること、そして前頭側頭葉変性症の本人・家族に届く支援体制
づくりにつなげることを目指しています。

本冊子は発信の一つです。前頭側頭葉変性症で同じ悩みを抱えておられる方はもちろ
ん、是非とも医療と福祉に携わる専門職、社会福祉協議会職員、行政職員にお読みいただ
きたいと考えています。そして、当事者の声を聞いた者の責任として何ができるのか、共に
考え、次のアクションを起こしましょう。

2022年2月

ひょうご若年性認知症支援センター



1．前頭側頭葉変性症とは
     （Frontotemporal Lobar Degeneration：FTLD）

大阪大学大学院医学系研究科統合保健看護科学分野
公益財団法人浅香山病院

山川みやえ

「認知症」とは、それ自体は診断名ではなく、「便秘」などと同じく「状態」を示す言葉です。
認知症は、一度発達した知能が脳の部位が変化することにより、広い範囲で継続的に低下
した状態であると定義づけられます（大熊, 2013）。前頭側頭葉変性症（Frontotemporal 
Lobar Degeneration：以下、FTLD）の患者はその名の通り、脳の前頭葉、側頭葉が少しず
つ萎縮する（縮んでくる）ことによって、引き起こされる症状に悩むことになります。そして
残念ながら病気の原因はわかっておらず、特効薬もありませんので、現時点では、治すこと
はできない病気です。しかし、諦めるのではなく、医療の進歩によって少しずつこの病気の
特徴が分かってきていますので、それらの知識を基に、医療や福祉の専門職と一緒に悩ん
で、かけがえのない人生をできるだけ納得して過ごしていくことが重要です。そのために、
ここでは病気の特徴についての基本的な知識を紹介します。

FTLDの病気の特徴
FTLDは脳の前頭葉、側頭葉の

変化によって起こりますが、それ
ぞれどのような役割を担うもので
しょうか。前頭葉は、図1にあるよ
うに自制したり、いろいろ考えた
り、物事を考えて実行したり、意欲
をもって物事をする役割がありま
す。このため、ここが病気で少しず
つ進行すると、やる気がなくなった
り、我慢できなくなったり、深く考
えず場当たり的に行動したりするようになります。人は社会の中でいろいろな関係性やい
ろいろなルールの中で生きているため、前頭葉の病気になると、社会の中では非常に生き
にくくなります（難病センター、指定難病127）｡ 

図 1　前頭側頭葉変性症の脳の変性部位とその種類
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側頭葉は、図1によると言語をうまく扱うことを主に担うことになります。このため、側頭
葉の病気による変化によって、最初からコミュニケーションが円滑にいかないことがあり
ます。

このFTLDは、国の指定難病になっていますので公的援助を受けることができます。しか
し、比較的若くして（50代〜60代前半が多い）発症するため、初期にはうつや発達障害、他
の精神の病気と間違えて診断されることが少なくありません。それは医療が悪いわけでは
なく、そのくらい診断が難しい病気であるということです。そのため、診断後も進行してい
く中で、診断が覆ることがあります。診断は、今後の生活を考えていく上で非常に重要です
が、診断名というよりも、どんなことで生活上の悩みがあるのかということを、支援者ととも
に共有して対応方法を考えていくことが重要になっていきます。

FTLDは図1にあるように、初期の脳の変化の場所によって、主に3つのタイプに分かれま
す。その中で病名に「認知症」が入っている2つの認知症について説明します。

前頭側頭型認知症は、最初、前頭葉に萎縮が見られることが中心になりますので、社会
で非常に生きにくくなります。こだわりが強く、常に同じことを繰り返すということを好みま
す。この同じことを繰り返すことを専門的には常同行動と呼びます。初期より食べることに
関して、常同行動がみられることが多く、気に入った物をひたすら食べることを繰り返した
りします。なぜか、油っぽいものや甘いものを好むことが多いので、ファーストフードのポ
テトやお菓子などを食べ過ぎて糖尿病になることも少なくありません。

さらに、よく考えたり我慢したりすることが徐々にできなくなるため、気の赴くままに行
動することが増え、地域社会で暮らすことが難しくなることが多いです。こういうことにな
ると、ご家族など患者の近くにいる人達は悩むのですが、さらに辛いこととして、患者本人
は、自分の病気の自覚はなく、何となくおかしいなと思うことも少ないため、迷惑行為をし
ても、反省することはほとんどありません。周りは困っているのに、当の本人は深刻さがほ
とんどないので、周りの人は精神的にも大きな負担があります。さらに環境への依存もあ
りますので、目の前の物に反応することが多く、危険なものや飲み込みやすい物などを置
かないように環境調整することが重要です。

また、進行していくにつれ、口唇傾向（何でも口にしてしまうこと）があるので、注意が必
要です。徐々にうまく話せなくなるので、コミュニケーションをとれなくなるのは比較的早
いです。その他に進行していくにつれ、何も考えなくなり（考え不精）、生活上のいろいろな
ことに無関心になります。このため、重度になっていくと食べ物を飲み込むことが億劫に
なってきて食べられなくなったり、トイレに行くことも面倒になるので、排泄の問題も出て
きます。
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もうひとつの意味記憶障害型認知症は意味性認知症とも言われたりしますが、側頭葉の
萎縮から始まります。前頭側頭型認知症と同じく、常同行動がみられ、行動の問題も見られ
ます。加えて、意味記憶の障害（言葉の持つ意味が分からなくなる）があるため、日常的に
使わない言葉から使えなくなっていきます。なじみのものは比較的覚えていることが多い
のですが、それでも使わないと忘れていきます。言葉の意味が解らないと、実際の物と言
葉がつながらないので、例えば食事の場面でも、食材や料理の名前などがわからなくなっ
てくるため、それが食べてよい物かどうかということが分からず、メニューが固定化されて

くることも多 いで す。こういう場
合は、最初から言語リハビリテー
ションを使ったり、よく話をしたり
することが重要です。　　

FTLDでは、図2のように、社会
的に受け入れがたい症状を起こ
すことが多かったり、言葉による
コミュニケーションが難しかった
りするため、人間関係にも悪影響
を及ぼすことがあります。この面
で、ご家族への支援も重要です。

進行していく中での症状の出方
FTLDは進行していく病気

であり、症状の出方は人に
よって様々で すが、研 究 者
はなんとかしてこの病気を
うまくコントロールできるよ
うにいろいろな研究をして
きました。例えば、前頭側
頭型認知症（FTD）では、
図3のように、時間の経過に
伴い、症状が大体いつ頃で
てくるのかが分かってきま
した。何 年でという具 体 的

図 2　前頭側頭葉変性症に特徴的な症状

図 3　FTD の経過（右に行くほど進行していくように症状を配置している）
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なことまではわかりませんが、このことによってある程度心づもりをして過ごすこともでき
ますし、医療者（主治医、看護師/訪問看護師、リハビリスタッフ、栄養士など）や福祉職（ケ
アマネジャー、ホームヘルパー、社会福祉士など）と必要な支援について先回りして考えて
おくこともできます。

しかし、やはり進行していくと、徐々に自発性の低下があり、ほぼ寝たきりのような状態
になるので、その際の栄養摂取方法や最期の過ごし方や医療の選択なども考えていくこと
が良いでしょう。

アルハイマー型認知症との違い
これまで、私たちはFTLDの家族介護者の交流会でたくさんのご家族のお話しを聞いて

きました。その中でほとんどすべてのご家族が言うことは、「アルツハイマーとは違うから
そのことを支援者には十分にわかってほしい」ということでした。表1に示すように、FTLD
とアルツハイマー型認知症の違いはいろいろあります。例えば、FTLDはアルツハイマー
型認知症とは異なり、昨日の体験を忘れたりするエピソード記憶障害というものは比較的
目立たないことが多いです。これらの特徴をわかっておくと、ご家族は支援者に説明しや
すく、また支援者は、本人によりよい関わり方を考えることができます。何より、アルツハイ
マー型認知症とは違うことを知っていることが、ご家族には非常に心強いサポートになり
ます。

表 1 前頭側頭葉変性症とアルツハイマー型認知症の違い
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FTLDの患者へのケアの工夫
FTLDは、初期より様々な特徴的な行動上の問題があり、それがご家族を悩ませることに

もなります。それによって、家族との人間関係がこれまでのようにはいかなくなることがあ
りますので、結果的に本人に不具合が起こります。その行動上の問題にどのように対処し
たらよいかということで様々な関わり合い方がありますが、身近なところからできるルーチ
ン化療法を紹介します。

先にもお話ししたように、FTLDの患者は進行とともに徐々に自発性の低下が起こって、
基本的な生活がままならなくなります。その中でも困るのは、最後に食事が摂れなくなる
ことです。早い段階で患者の好み、社会的に問題のない生活をパターン化していくことが
ルーチン化療法の基本です（酉川, 2000）。

ルーチン化療法は、FTLDの特徴である常同行動を活用して、社会生活上困っている問
題を他の行動に置き換えるというものです。例えば、毎日決まった時間に万引きを繰り返
す患者に対して、同じ時間にデイサービスや他のサークルなど患者が気に入るような活動
に置き換えると、そのパターンが出来上がるというものです。

ルーチン化療法を食行動異常に応用した例を紹介しましょう （繁信, 2019）。意味性認
知症の61歳・男性のケースです。真面目で温和な性格でしたが、5年前より職務態度が悪く
同じことを繰り返して話し、制止すると大声で癇癪を起していました。3年前に前頭側頭型
認知症の診断を受けましたが、妻の作る食事は臭いといって、決まった時間に決まった弁
当とパンを同じ店で買うようになりました。弁当が売り切れたことがあり、5個入りミニあん
ぱんのみを食べるようになりました。そして妻が疲れ果て入院しました。入院後、病院の食
事は全く食べようとせずに、チューブ栄養を鼻から入れることになるのはかわいそうだと
いうことで退院しましたが、退院後はまた5個入りミニあんぱんと水道水しか摂りませんで
した。

その頃、最初は前頭側頭型認知症という診断でしたが、自宅以外で息子に会っても息子
と認識できないことから、意味記憶の障害があるとして再検査し、意味記憶障害型認知症
と診断が変わりました。入院後は、病院食は「違う」といい、水道水以外受け付けませんで
した。そこで自宅で食べていた5個入りミニあんぱんを提供すると食べ出しました。食べる
ことはできるので経管栄養ではなく、5個入りミニあんぱんの何にこだわりを持っているの
かを見た上で、5個入りミニあんぱん以外のものを食べられるようになることを目的とした
介入を始めました。

まず、形にこだわりがあるかどうかを確かめるため、大きいあんぱん1個を提供しました
が食べませんでした。次に、味にこだわりがあるかを検証するのに、5個入りミニあんぱん
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を5個入りミニクリームパンにしたところ、2個まで食べてやめました。個数にこだわりがあ
るかを確かめるのに、5個入りミニあんぱんの内2個を取り出して皿に入れ提供してみまし
たが食べませんでした。そこで、形と個数にこだわりがあるとして、次に5個入りミニあんぱ
んの内2個にクリームパンを置き換えて、あん・あん・クリーム・あん・クリームにし、元の袋
に入れたところ5個を一息で食べました。5個入りミニあんぱんの中身を徐々に病院食の副
菜に置き換えて提供しました。5個並んで入れれば、パンの中身があんとクリーム以外でも
食べられることが可能になったのちに、袋の中の5個の内、4個は袋のままで、1個は小皿に
入れて提供しました。それがうまくいくようになったので、袋と小皿のパンの比率を小皿に
徐々に変えていきました。その後、ミニあんぱんを載せた小皿をパンではなく病院食の副
菜に置き換え、徐々に病院食を食べるようになり、3か月で病院食を食べられるようになり
ました。

これは一つの例ですが、患者の行動を無理にとめるのではなく、ソフトランディングする
ように変えていくには、多職種での関わりが大切です。ご家族は一人で抱えるのではなく、
一緒に悩んで考えてくれる人たちと一緒にケアを進めていくことが、現時点での最良のケ
アの工夫です。

引用文献
大熊輝雄. 現代臨床精神医学, 2013,金原出版
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Mioshi E, at al Neurology. 2010 18;74（20）:1591-7
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2．家族交流会立ち上げの経緯

現在、全国各地で認知症に関する家族会や当事者の会、オレンジカフェなどが多数設立
されています。しかしそのほとんどは、アルツハイマー型認知症を対象としているのが現状
です。前頭側頭葉変性症の方を介護しているご家族から、「アルツハイマー型認知症とは
症状も日々の困りごとも異なる」、「介護者同士の話がかみ合わず、馴染めない」「同じ病気
の人を介護している人と話す場が欲しい」等の声を受けて、2014年度より、当センター内に

「前頭側頭型認知症家族交流会」を立ち上げました。

現在、年に3〜4回、家族交流会を開催しています。ご家族のお話をお伺いしていると、確
かにアルツハイマー型認知症の方を介護するご家族とは、困りごとの内容が違うことが実
感されます。

なかには、県をまたいで参加されるご家族もおられます。前頭側頭葉変性症に特化した
家族会や交流の場が少なく、ご家族が思いを表出する場がない状況で、孤独に苦しまれて
いたことが伝わってきます。

2020〜2021年度は、新型コロナウイルス感染症の影響もあり、家族交流会の開催を制
限せざるを得ませんでしたが、オンライン開催や、感染防止対策を万全にしての対面開
催、また、会報を家族に送付することで、互いに孤立しないよう、つながりを意識して活動
を続けています。
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3．家族交流会の開催実績
年度 開催月 参加者

2014 2015年２月 家族介護者 13名　

2015

2015年５月 家族介護者 10名
2015年７月 家族介護者 12名 （初参加 ３名） 本人 １名
2015年９月 家族介護者 ７名
2015年11月 家族介護者 ７名
2016年３月 家族介護者 15名 （初参加 ２名） 本人 ２名

2016

2016年５月 家族介護者 16名 （初参加 ５名）
2016年８月 家族介護者 25名 （初参加 ８名） 本人 ３名
2016年10月 家族介護者 ５名 
2017年１月 家族介護者 ７名 
2017年３月 家族介護者 12名 （初参加 ３名）

2017
2017年５月 家族介護者 12名 （初参加 ５名）
2017年７月 家族介護者 13名 （初参加 １名） 本人 １名
2018年１月 家族介護者 11名    本人 １名

2018

2018年５月 家族介護者 13名 （初参加 ２名） 本人 １名
2018年８月 家族介護者 21名 （初参加 10名） 本人 １名
2018年11月 家族介護者 14名 （初参加 ３名） 本人 １名
2019年２月 家族介護者 11名 （初参加 １名）

2019

2019年５月 家族介護者 19名 （初参加 ２名） 本人 １名
2019年８月 家族介護者 17名 （初参加 １名） 本人 １名
2019年11月 家族介護者 15名 （初参加 ４名） 
2020年２月 家族会議者 16名 （初参加 ４名） 本人 １名

2020

2020年８月 家族介護者 ６名 
2020年10月 家族介護者 ９名 （初参加 １名） 本人 １名
2020年12月 コロナ禍での生活や困りごとについてアンケートを行い、集約して共有
2021年２月 家族介護者 ９名 （初参加 ２名） ※オンライン

2021

2021年６月 家族介護者 ８名 （初参加 ２名） ※オンライン
2021年９月 家族介護者 11名 （初参加 ３名） ※オンライン
2021年11月 家族介護者 17名 （初参加 ３名）
2022年２月 家族介護者 12名 （初参加 １名） 本人 １名    ※オンライン
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4．家族交流会の役割
【家族にとっての家族交流会】

ご家族にとって、家族交流会とはどういう場なのでしょうか？　
参加者の方の家族交流会への思いをご紹介します。

・自分自身は、7年前に介護を終えました。母と同じ病気をもつ皆さんの話を聞い
て、ふり返りたいし、自分のしたことはどうだったのか考えたいと思って参加したい
と思うようになりました。

介護をふり返る場

・最近、家族が「前頭側頭型認知症」と診断されました。まだ、この先どうなるかも分
からないです。体験している方々から、お話を聞いて参考にしたいです。

・介護の先輩の話はすごく参考になります。

介護方法を学ぶ場

・自分が体験したことを伝えて、同じようなことが起きないようにしてほしいと思い
ます。実際、介護の本には書いていないことがたくさんあります。

・この前、私が話しているときに、メモを取っておられる方がいました。参考にしてく
ださったら嬉しいですね。

介護経験を伝える場

・ここで皆さんと会うと元気が出ます。自分だけじゃないって思うし、「自分も頑張ろ
う」って思えます。この会を作ってくれて本当にありがたいです。

・同じ辛い立場の方の話を聞いて、自分一人ではないと孤独感が解消しました。
・明日からどう生活するかのヒントや社会資源を教えてもらい、乗り越えることがで

きました。

同志の交流の場
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【開催者側からみた家族交流会】
家族交流会で、家族同士の会話や話しているご様子を拝見するなかで、開催者側が感じ

た家族交流会の役割や意義についてまとめました。

専門の医師のこと、治療薬のこと、使えるサービスのこと、施設を選ぶときのポイン
ト、介護で困った場面での対策など、家族目線での情報交換がとても盛んな場です。

情報交換の場

参加者は、病名を告知されてまだ数ヶ月の人、介護生活が数年にわたる人、すでに
介護を終えた方など様々です。お互いが悩みを打ち明けたり、感情を吐露したり、共
感したり、労ったり、敬ったり、勇気づけたり・・・。様々な場面を見て、同じ境遇の方々
が集うことでピアカウンセリングが自然と行われています。

ピアカウンセリングの場

初参加の家族の緊張した面持ちや、何度も参加されている方々の疲れた表情を目
にすることは、珍しいことではありません。それでも交流会が終了する時間には、皆
さん、笑顔を取り戻し、声のトーンも明るくなっています。それは、互いに話し合うこと
で、エネルギーを得て、再び前を向き始めた証といえるのではないでしょうか。

介護へのモチベーション
向上の場

閉会の時間になり、解散し始めてからも家族同士が「このあと、お茶でも」と誘い合っ
ている声や、お互いに連絡先を交換している場面を見受けます。また、別日に主体的
に有志が集まったり、この家族交流会をきっかけに、新たなネットワークが築かれ、
絆や仲間意識が強化されているようです。
また、ご家族の中には、大変な苦労をした自らの経験を役立てたい、もっとこの病気
のことを知ってほしい、という強い思いから、自ら発信し、社会に働きかけようとされ
ている方々もいらっしゃいます。

新たなネットワークと
社会への発信が生まれる場
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5．家族の声
家族交流会で発せられた実際の声を一部ご紹介いたします。

日々の生活での困りごと

目を離すと1人で出かけたり、空のや
かんに火をつけたり、大事にしている
物をゴミ箱に入れたり、目が離せま
せん。見た目が元気なので、認知症だ
ということが周りの人にはわからな
いので、声すらかけてもらえません。
1人で遠くまで行って保護されたこと
もあります。

同じものしか食べないです。例えば、
キャベツの千切りを毎日食べ、ほか
のおかずの上にもキャベツの千切り
をかけて食べるという感じです。

記憶障害が際立ってきました。5分前
に話したことも、全く覚えていないと
きもあります。

玄関で、「靴をとってくる」と言って2
階に上がって、その後、帽子をかぶっ
て降りてきたのです。（本人にとって）
「靴」は「帽子」のことだったんだなぁ
と気づきました。

手を叩く、膝を叩く、同じフレーズを
口ずさむ、さする行動あり、目つきが
何処を見ているのだろうという感じ
です。

お風呂に入ってくれないです。足が臭
いし、布団の中も垢で真っ黒になり
ます。お風呂の準備をしても、どこも
洗わずにあがってくるのですよ。デイ
サービスに頼んでも、本人は人から
身体を触られるのを嫌がるのでうま
くいかないですね。

デイサービス先でいじめにあってい
るのです。おとなしい性格で、言いや
すいため、悪者になってしまうので
しょうね。
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日々の生活での工夫と対応

携帯にGPSをつけていつも見てい
ます。家族みんなで共有して、（本人
が）遠くに行ってしまったときは、私
では手に負えないので、子どもに車
で迎えに行ってもらってます。

同じ服しか着ないので、夜のうちに
入れ替えています。色が同じだと生
地が違っていても気がつかないで
すね。

デイサービスに行く時に嫌がるので、
送迎の車が一度自宅前を通過するの
を見て、再び到着したときに、車に乗
り込むってことを繰り返しました。そ
したら、習慣化して行けるようになり
ました。

「数独」を常同行動に組み込むことで
工夫しました。
（病期の）初期の頃より刷り込んでお
くと良いです。

他人に触れられることに慣れてほし
くて、まずは、訪問介護を利用しまし
た。安心できる住み慣れた家にヘル
パーさんに来てもらって入浴介助を
続けた結果、デイサービスでもお風
呂にはいれるようになりました。

歯ブラシを新しいものに交換したら、
「私のではない」と言うんですよ。同
じ色の歯ブラシを用意しました。
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社会的行動での困りごと

ご近所の花をほぼ毎日盗んでいまし
た。注意して本人が分かったと言って
も何回も盗って来るんです。警察から
したら、「花ぐらい、いいじゃないか」
という認識みたいでけど、これがずっ
と続くと近所にも住みにくくなるで
しょう⁉

お店での万引きや飲食、突然、お店に
並んでいるアジフライをその場で食
べてしまいました。

レジで並んでいても、通さずにその
まま出て行こうとするのです。隣の
お客さんの物を「これ、私のなんで
す」って言うこともあります。自分の
物と他の人の物の区別がつかないみ
たいです。

2～3回、警察のお世話になりまし
た。夜に散歩に行って、違うところに
入り込んで、不法侵入だから来てく
れって連絡があったんです。幼稚園の
門が開いてて、自分でも悪気なく、た
だ子どもたちがワイワイしてるから
入り込んだこともあり、先生がパニッ
クになって110番しました。

トイレの備品を持ち帰ってくるんです。
「ダメよ」と言うと、トイレットペーパ
―や芳香剤の中身をティッシュに包
んで持って帰ってきてしまいます。

出会い系サイトにアクセスをしたり、
アダルト動画の視聴、詐欺メールの被
害にも遭いましたね。外では通りがか
りの女性に「セックスしよう」とか声
をかけたので、警察に通報されて逮
捕されました。
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社会的行動に対する工夫と対応

あらかじめ、本人が行きそうな店す
べてを回り、事情を説明しました。
二千円が入った財布を持たせて、不
足時は、家族の携帯に連絡をしてもら
うようにお願いして回りました。

スーパーで取った品物が見えるよう
に、本人にビニールの透明なカバン
を持たせました。見つけた品物は必
ず、返しに行きました。

主治医やケアマネジャー等の協力を
してもらいました。主治医より「デイ
サービスをどうしても活用してほし
い」と説明してもらったり、「花には雑
菌が多数付着しているから、触らない
ほうがよい」と言ってもらいました。

本人のカバンに「病名」「症状」「連絡
先」を記載したものを入れておいて、
何かあった時、家族に連絡が入るよ
うにしています。

本人と一緒にスーパーに出かけたら、
店員さんに協力してもらって、本人
の両側を私と店員で挟んで歩きまし
た。商品に直接手が伸びないように
しました。

パソコンに登録したら、すべての通販
会社に「中止」の連絡がいくようなシ
ステムがあればいいのにと思います。
現状は、1件1件、通販会社に中止の
電話をしています。
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介護を通しての
気づき・振り返って思うこと

力を抜いて介護することにしました。
本人と一緒に死のうと追い詰められ
ていた時期もあったけど、解放され
て、あのとき死ななくてよかったと痛
感しています。

盗むたびに、近所の人に謝りました。
ヘルパーさんが自治会長、民生委員
等に事情を説明してくれて、「大変ね」
と労われたこともあります。理解が得
られ、地域との交流が広がりました。
地域にカミングアウトするしかない
と思います。

施設は、当事者を管理する場所ではな
く、当事者が生活をする場ですよね。
職員が「一緒にやっていこう」という前
向きな姿勢のところがいいですよね。

施設に入所した母は容態が悪くなり、
胃ろうの選択も迫られました。
コロナ禍のため、面会もできず、母の
意思確認もできない。元気に話せる
ときにもっともっと母の希望を聞い
ておけばよかったと思います。今は、
後悔の残らないように一緒に過ごせ
る日々を大切にしたいです。

主治医から、してはいけないことを禁
止するには、「本人の気をそらせるこ
と」と言われ、本人の尊厳を守り、言
い分を聞く、本人にとって良いことを
行い、しんどい部分をなんとかしてい
こうと助言を受けました。こっちも割
り切ることや上手くかわすことが必
要だと感じましたね。

デパートでハンカチを2枚盗んだんで
す。翌日、デパートに行き代金を支払い
ました。
母はなぜ「ハンカチが欲しい」と『娘』
に言えなかったのだろうって思います。
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伝えたいこと・望むこと

前頭側頭型認知症の症状や行動は1
つではないんです。万引き、花を摘む、
衝動的な行動等があります。病気で
あることを地域の人々、警察、行政に
理解を広めることが必要でしょう。

警察、行政、地域の人々に、FTDにつ
いてどういう病気であるか知らせて
ほしいです。万引き行為のみではな
く、自分と他人の物の区別がつかな
いこと等全般的に説明すると納得さ
れやすいのではないかと思います。

交番の若いお巡りさんが、「奥さんも大
変ですね。ここのポリボックスに僕が
いたら話を聞きますからね」と声をか
けてくれたのが嬉しかったですよ。

病名がわかるようなマークがあれば
いいのにと思うこともあります。
本人につけるのではなく、支援者側
につけるほうが安全かと思います。
オレンジリングを持っている人だと
適切な対応をできるのではないかと
期待しています。

七夕にお孫さんが書いた
お願いと家族の似顔絵
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伝えたいこと・望むこと

医療・介護従事者の方へ
『若年性認知症』・・
まだ若くて元気なこと。
それゆえに、対応に困ればすぐ薬で
抑える話になりがちです。
認知症は脳の病気であり、本人は自
己決定ができないのです。
だからこそ今一度考えてほしいです！
その方がもし、あなたの大切な人で
あっても、その薬、投与しますか？

当初、アルツハイマー型認知症と診断
されたが、他の病院で精査（PET及
びMRI検査）の結果、アミロイドβ
の蓄積が認められず、内服中止となり
ました。
その後、前頭側頭型認知症と診断さ
れました。本人は当時、単身赴任中。
主治医より、「会社から辞めろと言わ
れない限りは、今の仕事は辞めなく
てもよいのでは」と言われたので、仕
事を続けました。

支援者のみなさん。認知症の人と接
する時、その人の様子をみればでき
ることは必ずあります。頭から決めつ
けずに、やってみてください。そのこと
は、あなたの損にはなりません。必ず
あなたに戻ってきます。

介護について、介護者が走りまわって、
がんばらなければならないのは、本当
にしんどいです。

同じことを何度言っても覚えられな
かったり、以前のようにはわかって
くれなかったりして、時に本人をモ
ノのように扱ってしまいがちです。
でも、思考や人格、それまでの記憶
がないにしろ、今、生きているとい
うことに価値があるのだと思いま
す。
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6．家族から社会への発信 

認知症の方のご家族は、言葉では言い尽くせない思い・苦悩等を抱きつつ、日々ご本人
の介護を担っています。

その中でも特に、前頭側頭型認知症や意味性認知症の方を介護されているご家族は、
その疾患特性や社会の認知度の低さゆえに周りの協力を得づらく、ますます孤独感をつ
のらせ、精神的にも肉体的にもギリギリの状態で踏ん張っておられるのが実情です。

それゆえ、家族交流会に参加されているみなさまは、初対面でも仲間意識がとても強く、
学びあい、協力しあう関係が自然とできあがっています。

そしてご家族の中には、大変な苦労をした自らの経験をだれかのために役立てたい、
もっとこの病気のことを知ってほしい、という強い思いから、自ら発信し、社会に働きかけよ
うとされている方々もいらっしゃいます。

今回は、長年にわたり家族交流会に参加してこられ、いまでは先輩家族として他の参加
者の相談に応えるなど、会の中心的な役割を担ってくださっている3名のお話を伺いまし
た。

共通しているのは、長年連れ添った家族への大きな思いと、あきらめずに行動を起こす
という強い気持ちが、少しずつ周りの人へ伝染し、味方が増えていった、ということではな
いでしょうか。

家族の思いと行動力が、少しずつ社会に変化をもたらし始めています。
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介護する上で困ったことはなんですか？
一番は排泄関係ですね。尿はパッドで対応していますが、便はその後始末が難しいです。

身体のバランスをとることが難しくなってきて、支えながらの介護で、腕や腰が痛くなります。
在宅介護を続けていこうとした時に、専門知識がないと難しいと思いました。

介護する中で得たこと、学んだことはありますか？
ヘルパーさんや訪問看護師さんたちがどのようにやっているのか知りたくて、介護職員

初任者研修を受けて、介護の基本を身に着けました。それから、認知症のことをもっと勉強
しようと思い、シルバーカレッジにも入学しました。卒業後は、少しでも人の役に立てたら
と思い、自宅を開放して認知症カフェを月1回開いています。名称は、“オレンジカフェ「フォ
レスト」”。同じ介護をする者同士、話し合ったら随分気分が楽になるかなぁと思いますし、
情報交換もできます。

病気は進行していきますが、まだ歩ける、飲み込みはできるなど、残っている力を見られ
るようになりました。歩けなくなっても、意思疎通ができなくなっても、その人が存在すると
いうこと自体がすごく大きなことだと思うようになったんです。生存しているということは、
生活することよりも大きなことだと思います。尊厳っていうのはね、生かされているという
面も多いんじゃないでしょうかね。妻には、生きるということを、できるだけ長く続けてほし
いなぁと思っています。

奥様はどんな存在ですか？
いろんな経験をさせてくれる人ですね。楽しいねと言い合えることができなくなっても、

M さん　70 代男性

8 年にわたって妻の介護に奮闘中
妻を介護しつつ、自宅を開放して家族が集えるカフェを開催したり、マスコミの
取材に応じたり、介護の資格を習得し専門知識を深め、日々の介護に活かすなど、
広く社会に向けて働きかけておられます。家族交流会では、多くの介護の知識や
工夫を披露してくださり、他の家族の悩みに親身に寄り添うなど、リーダー的役
割を担ってくださっています。確固たる信念をもって介護に向き合う姿勢が伝
わってきます。
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気分で楽しいとか悲しいとかっていうのを通じ合えるのですよ。楽しいこともつらいことも
経験させてくれる、いわば、人生を豊かにしてくれる人です。

Mさんの行動力の源にはどういう思いがあるのでしょうか？
私は「自助自制」という言葉が好きです。これは、天は自らを助けるものを助けるという

意味で、他人をあてにせず、自分のすべきことをしていれば報われるということです。私の
基本には、妻の最期を家で看取りたいという思いがあります。そのために自分でできるこ
とを見つけ、体力づくりのための筋トレもしています。

社会に言いたいこと、行政をはじめ支援機関に求めたいことはありますか？
行政に期待することは、自宅で最期までみることを可能にしてくれる援助ですね。経済面

とか、機械とか、バリアフリーとか、在宅介護の環境が揃う事に期待したいです。ただ、過度
な期待はせず、自分ができる範囲のことは自分でやらないと、絶望に変わりかねないとも
思っています。私自身は支援機関にはあんまり期待していないんですよね。だから失望す
ることもありませんね。そもそも制度自体はよくできていても、それがオープンになってい
ない。だから、家族交流会などで知識を得てから行政に出向く方がいいと思います。

私は、認知症の人は、もっと外へ出て行くべきではないかと思っています。そうでないと、
認知症の人がどういう状態なのかわかってもらえないし、理解にもつながらない。認知症
の人も一緒に生活できるような、マンションだったり、道路だったり、買い物であったり、そ
ういうことが実現できればと思うのです。

同じ立場の家族にメッセージをお願いします。
介護は、つらいこと、自分を犠牲にし

なければならないことと考えがちです
が、つらい面ばかりでなく楽しい面に
目を向けると、介護が少しは楽になる
と思います。排泄の介助は大変だけど、
便秘で悩むよりは出てくれてよかった
なぁと考えるとか、一緒にレストランや
温泉に行ってみようとか、できる範囲で
自分も楽しめるように工夫することが
大事だと思っています。 温泉旅行で夫婦水入らず
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介護する上で困ったことはなんですか？
私が子どもとケンカになっても、夫は無関心でテレビを見ていたり、就寝時間になれば

さっさと寝室に行ってしまいました。外に出ないよう玄関の鍵を閉めると、2階の窓から飛
び降りようとしたこともあります。また、その辺にあるものを何でも口に入れてしまい、消し
ゴム、鉛筆、紙などの異食がひどかったです。

家のあちこちにウンチを付け、ウンチまみれになりながら朝方に片付けが終わった時に
は、正直、「いなければどんなに楽か」と思いました。

介護する中で得たこと、学んだことはありますか？
最初に診断を受けた病院では、「治る見込みはないので次からはご家族だけ来てくださ

い」と言われ、何とかしなくてはとインターネットで必死に検索して、遠方の専門医につな
がりました。その先生が、「ご本人のことは私たち病院スタッフに任せて、お母さんはしっ
かりお子さんと向き合ってあげてください」と言ってくださったことは今でも忘れられませ
ん。本当に救われました。

主治医のアドバイスを得ながら、病気の経過に即した介護を行いました。出現する症状
を逆手に取って上手く利用したことが、本人の生きやすさにつながったと思います。本人
の言動を否定しても無駄であり、お互いにマイナスにしかならないと学びました。「上手く
やれば、上手くやれる」。このことを常に考えるようにしました。

子どもは、引きこもりにはなりませんでしたが、勉強はしなくなりました。人生は長いと、
好きなことだけさせていましたが、学校の先生やスクールカウンセラー、病院スタッフの支
えのおかげで、いまは心理職の道を自ら目指してくれています。

K さん　50 代女性

7年半の介護を経て、今秋、夫を看取りました
診断の下った夫のため、より良いサポートを求めて、藁にもすがる思いで、自ら
探し当てた遠方の専門医療機関へ通院しました。
以降、ご本人の対応に苦慮しながらも、的確な助言を得ながら介護を続けてこら
れました。この貴重な介護の経験を、家族交流会の中で、丁寧にわかりやすく家
族の方々に伝えてリーダーシップを発揮されています。
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ご主人はどんな存在ですか？
とても穏やかで、優しい性格でした。最期は体調が悪化しながらも3か月間頑張ってく

れ、家族に達成感を与えるとともに、別れを覚悟する時間を作ってくれたことを有難く思っ
ています。

亡くなったあと、おそらく本人も希望しているだろうと思い、病理解剖を承諾しました。病
気になったことは残念ですが、亡くなった後も社会貢献をし続ける、カッコよくて立派な人
だと思っています。

　

Kさんの行動力の源にはどういう思いがあるのでしょうか？
最初はこの病気に関して分からないことばかりで、知り合いもなかったので、ネットや

新聞記事を参考にとにかく探し回ることで、少しずつ、助けてくれる人とつながっていきま
した。

社会に言いたいこと、行政をはじめ支援機関に求めたいことはありますか？
意味性認知症なのに、アルツハイマー型認知症の診断が下っている人が多いと思いま

す。病気に合っていない薬を飲まされてしまうと、かえって症状が悪化してしまいます。正し
い診断を付けてもらうことが一番大事だと思います。

意味性認知症と伝えると、「受け入れは無理です」という施設がたくさんありますが、本
人は何もできないわけではなく、リハビリもできます。短い期間かもしれませんが、やり方
によっては、否定されない人生を最期までやり通すことができると感じています。　

同じ立場の家族にメッセージをお願いします。
希望を捨てないでください。必ず道は

開けます。
手を差しのべてくれる人はたくさんい

ます。
夫 が 病 気 に なった の は つらかった け

ど、そのおかげで本当にたくさんの方々と
出会えました。

たくさんの出会いを私に残してくれた
夫には、心から感謝しています。 言語のリハビリに使用したカード

表に写真、裏に名前を記入しています
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介護で困ったことはなんですか？
万引きが一番困りました。本当に。
スーパーに一緒行くと、私がかごをとっている間に、ひと足先に歩いて、トマトをかじっ

てるんです。男の人の方が歩幅が大きいから、もう本当にいつもあっという間のことなん
です。

私の携帯電話の番号を書いた紙を入れた財布を主人の首から下げておくようにして、本
人が行きそうなスーパーとかお店に説明して回りました。「こういう病気なんです。商品を
取った場合は、財布から代金を取ってレシートを入れておいてください」って。

スーパーの店員さんたちはみなさん、理解してくれましたよ。中には、今でも私を見ると
声をかけてくれる店員さんもいるんです。「奥さん、元気にしてる？」って。うれしいことです
よね。

たいていはいい人でしたけど、ある警備員さんで、他のお客さんがいる前なのに名前も
出して対応してしまう方がいましたね。ちょっと配慮がないなあ、って思いました。

介護を通しての自分の変化はありましたか？
やさしくなったかなあ、とは思います。必死だったからイライラすることももちろんあっ

たけど、気がつけば許せるようになっていたというか・・・。
排泄で失敗すると最初は腹立ってましたけど、毎回掃除するうちに、「こんなに掃除する

T さん　80 代女性

約10年間の介護を経て、
2年前に夫を看取りました

万引き行為のある夫の対応に奔走されてきました。お店に事情を説明して協力を
得たり、受診時に偶然見かけた施設職員の対応に感銘を受け、早速夫のサービス
利用につなげるなど、持ち前の行動力で周りの人を味方に変えてこられました。
より良きケアを見極める眼と周囲の協力を得る行動力なくして、介護を全うする
ことはできないのだと気づかされます。
インタビューの日、Tさんは上品なブラウスを着て、オシャレなカバンを肩にかけ、
指には淡いピンクのマニキュアが輝いていました。取り出したスケジュール帳に
は、ご主人の日々の記録が書かれており、指で日付をなぞりながら懐かしそうな
表情で語ってくださいました。
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と便器もキレイになっていいかあ」って考えられるようになりました。

Tさんにとって、ご主人はどんな存在だったのでしょうか？
性格は、本当に穏やかな人でしたね。
主人が亡くなってはじめて気がついたんですけど、いつも腕を組んで歩いていたから、

いなくなってしまうと歩くのが不安定なんです。「ああ、私、主人を支えているつもりだった
けど、実は主人に支えられてたんだなあ」って、気づかされました。

ご本人にとって、Tさんはどんな存在だったのでしょうか？
これまで主人から「ありがとう」とか言われたことはないんです。でも施設に面会に行く

と、施設の人が、「奥さん来たよ。奥さんに感謝してる？」「奥さんのこと愛してる？」とか聞い
てくれるんです。そしたら主人は、言葉は言わないけど「うん、うん」って、大きく頷くんです。
それがとてもかわいくて、忘れられないんですよね。

同じ立場の家族に対するメッセージをお願いします。
いま元気でも、最後は歩けなくなるということを、心構えとして持っていてほしいと思い

ます。
話もできなくなります。だからいまのうちに少しでも一緒に歌っておく方がいい。私たち

がカラオケで歌っている時に涙ぐむ人もいたんですよ。
一緒にウロウロできる間に思い出をたくさん

作っておいてください。私は主人の食べ方がおか
しかったから、恥ずかしくて外食には行かなかっ
たけど、行っておけばよかったなあって、いまは
思っています。
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7．家族の思い出と手紙
ご家族が提供してくださったお手紙や写真、コメント等をご紹介します。

母の手元に常に置かれているアルバムがあ
ります。これは母がよく見ている写真で、
上の妹が成人式の時に撮ったものです。
最近は母もどんどん言葉を忘れてしまい、
コミュニケーションがとりにくい状況に
なっています。母がなぜこの写真を常に手
元においているのかわかりませんが、多分
この頃が一番将来への希望があったからで
はないかと想像しています。
このときから15年以上経過していますが、
家族であることは変わらないので、これか
らも兄妹3人が力を合わせて母を支えて
いきたいと思います。

定期的に通院している歯科にて。
歯の治療はいつも大きな声を出してしまい
ますが、先生はそれに動じず黙々と治療
して下さいます。治療後はきちんと先生に
「ありがとうございます」と言います。

美容院でさっぱり散髪。
優しい美容師さんは母のお気に入りです。
母は退屈すると動きたくなるのですがこの
美容院ではいつも座っていられます。今で
も利用している美容院です。
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母が大切にしていた物といえばコレだ
と思い出しました。
新婚旅行先で父に買って貰ったカメオの
コンパクト。もう蝶番（ちょうつがい）が
今にも取れそうになっていますが、中
の鏡はキレイで、大切にしていたので
少しだけ修理をすればまだ使えそうで
す。新婚旅行が海外だったとは聞いて
いないので、どこか国内で購入したの
だと思いますが、丁寧に修理して娘に
使ってもらうのもいいなと思いました。

お母様のお誕生日に作ったケーキ

日々の介護の合い間に気づきを
記入したメモ

否定的な言葉はよくないと言われま
すが、否定的な言葉でも、普段言
い慣れた言葉なら本人にも伝わるこ
とを、体験から学びました。
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お母さんへ（グループホーム入居中の意味性認知症の母へ向けて）
お母さん、ごめん。痛い思いをさせてごめん。
1人にしてごめん。守ってあげれなくてごめん。あの時離れてごめん。
あんなに愛情いっぱいもらったのに。
子供と過ごす毎日の中で、お母さんが私達にしてくれた事といちいち重なってお母さんの大

きな思いを今、より一層感じるよ。
やっぱり家族が一緒にいれない事に大きな違和感を感じるよ。
お母さんのこれからの時間、少しでもそばにいて、温かい時間にしたいと思います。
お母さん、早く会いたいです。	 （30代	女性	Sさん）

あなたへ（前頭側頭型認知症の夫へ向けて）
私があなたに手紙を書くのは、この嵐のような2年半の出来事が、いつかあなたと同じ前

頭側頭型認知症の人とその家族の助けになると思っているからです。アルツハイマー型認知症
やレビー小体型認知症の当事者の本はあっても、前頭側頭型認知症の人が書いた本は、見た
ことがありません。今は「難病」であるこの病気も、やがて明らかになる日が来ると思ってい
ます。
あなたの性格や行動が変わってしまったのは、3年前のことでした。見知らぬ女性に性的な

メールや電話をし、私が問い詰めても嘘をついてはぐらかそうとしました。認知症のせいだと
思って受診しても、長谷川式スケールの点数が良いから認知症ではないと診断されました。私
がどんなに怒っても泣いても、あなたの行動はエスカレートしていき、道で女性に性的な声掛
けをして逮捕されました。被害者の方への謝罪文すら自力では書けないことが、私には理解
できなかったです。「あなたには人間の感情がないのか」とののしったこともありました。
一旦は不起訴になったものの、1年もたたずにまた女性に声掛けをして、精神科病院に入

院しましたが、そこでも看護師さんや患者さんのお尻に触りました。
「要介護」の認定はあっても「性逸脱行為」があるため、ケアマネジャーからは「使えるサー
ビスはありません」と言われ絶望しました。自力で探した施設にも断られ続け、藁をも掴む思
いで最後の望みを託したケアハウスに、やっと受け入れてもらえることになりました。長い孤
独な戦い、神経をすり減らすあなたとの生活から、私は少し距離を取ることができました。
正しい診断をしてくれる医師と適切な対応をしてくれる支援者の存在を情報提供してもらえ

たら、家族の負担はどれほど軽くなることかと痛感します。
いま、あなたには、ケアハウスのみなさんが一丸となって適切な環境が与えられています。

職員のみなさんには、感謝の気持ちしかないですが、あなたとはもう、この気持ちを共有する
ことができないのは、さみしいばかりです。恥ずかしがり屋のあなたと、また手をつないで歩
くことができることを、私は願っています。	 （60代	女性	Tさん）
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意味性認知症の母を介護して思うこと
私の母は、とても優しくて、料理上手な、辛抱強い人です。
60代半ばから、仕事のミスが増えたり、料理の味が変わったり・・・といった変化が徐々

に現れてきました。介護保険サービスを使うことで生活を整えましたが、母を傷つけないよう
に、「大丈夫やで！大丈夫！」と声をかけたのも、いまふり返ってみると、一人で介護できるの
か・・・と不安になっていた自分自身を落ち着かせていたのかもしれません。
5年ほど経つと在宅生活が難しくなってきたので、病気に対する知識と理解、経験があり、

想像力を持って対応できる施設に母を任せたいと思いました。職員さんの目が届きやすい家
庭的なグループホームに入ることになりましたが、「私が母の人生を決めてよかったのか？」と
いう不安と、母と離れるさみしさで私が泣いていると、横に座っていた母が、そっとティッシュ
を渡してくれたのです。認知症になっても優しい気持ちはなくならず、むしろ大きくなっている
のではないかと感じました。
自分の時間ができたので、私は再就職しました。言葉では伝えられなくなっている母の気

持ちを代弁できたらと思い、仕事帰りにグループホームに立ち寄っては、介助の手伝いや添い
寝をして親子の会話を楽しみ、帰路につくという毎日を送っています。
ある寒い日の帰り道、ふと見上げた冬空が綺麗に澄んでいました。顔に当たる風は冷たい

のに、なぜか心はカイロを当てたようにじわーっと温かい、そんな不思議な体験をしました。
仕事と介護が両立でき、母が落ちついて暮らせるのは、グループホームのおかげだと感謝した
瞬間でした。

（40代	女性	Tさん）

大切な母の似顔絵
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8．家族の声を受けて～求められる支援者の役割～

ひょうご若年性認知症支援センターでは、家族交流会や個別相談を通してご
家族の体験や思いをお聴きする中で、支援者の立場で自分たちには何ができ
るのだろうかと考え続けてきました。

以下に、前頭側頭葉変性症にまつわる課題をまとめてみます。

❶…前頭側頭葉変性症の診断は非常に難しく、県内で正確な診断のできる医
療機関は限られている。間違った診断になってしまうことや、県外の専門医
療機関に受診しているケースも多い。

❷…疾患特性ゆえに対応に苦慮することがあり、福祉サービスを利用したくて
も、病名や状態像で門前払いされてしまう。

❸…前頭側頭葉変性症の人が、抑制が効かずに商品を持ち出すといった衝動
的な行為に及ぶこと自体が理解されていない場合が多い。触法行為が生
じた際に、必要な配慮や支援が遅れ、本人や家族が大きな負担を背負うこ
とになってしまう。特定の行動へのこだわりや同じ行動の繰り返しも多いた
め、再犯の可能性も高い。

❹…罹患率の低い疾患であるため、支援機関における疾患理解がまだまだ不
足しているとともに、家族が思いを打ち明けられる場がほとんどない。

❺…個人差はあるものの、病状の進行は避けられず、終末期を迎えるにあたり、
延命措置の同意等を得る必要性が生じる。将来を見越して、病期に応じて、
延命措置の意思確認を重ねておく必要がある。
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地域で活動する支援者の方々へ

1．まずは、拒まずにご本人とご家族を受け止めましょう。
前頭側頭葉変性症の方の相談が入ると、「今まで関わったことがない」と不安
に思うこともあるかと思います。しかし、前例がないのはご家族も同じです。ご家
族にとって、目の前で起こることはすべてが初めてのことの連続です。　
日々、模索しながらご本人と向き合い、「あきらめてはいけない」と自らを鼓舞
しつつ、それでも八方塞がりになってSOSの手を差し出してこられます。
どうか、そのSOSの手をしっかりと受け止めてください。「来る者拒まず」の精
神で、職員が一丸となって協力体制を敷いてください。

2．関わりの一歩として、ご本人やご家族のお話を十分に聴きましょう。
ご家族もご本人も、職場や友人にはなかなか打ち明けることができない思い
を抱えておられます。病気になったことによる思い、変化、生活のしづらさ、これ
からどのように生きていきたいかなどを、時間をかけてゆっくりと聴いてくださ
い。
そのうえで、症状の特徴をつかみ、生活習慣、仕事、趣味、得意なことなど、
様々な情報から支援の手がかりをみつけましょう。

3．病気の概念・症状の特徴について正しい知識と理解を深めましょう。
歴史の浅い病気ですが、書籍や研修会等を活用してともに学び、適切なケア
方法を模索しましょう。支援者間で情報交換や学びの共有を図ることが大切で
す。
地域の中で事例が見つかれば、それは学びのチャンスです。まずは身近な支
援者や関係機関で、事例検討会などを足がかりとしてはじめてみてください。

30



4．ネットワークづくりから地域づくりを進めましょう。
支援者の役割として、まずは目の前の支援を必要としているご本人、ご家族
に対応することが、最優先です。しかし、個別支援だけしていればいいという
わけではありません。継続的な関わりの中で得られたご本人やご家族の声か
ら、当事者の現状や生活のしづらさ、課題等をともに考え、社会に発信すること
こそ、支援者に求められるもうひとつの重要な役割だと考えます。
ひとりの課題は同じ立場にある他の人たちや社会の課題と必ず共通すると
ころがあります。今回、勇気を出して発信してくださったご家族にならい、地域
での支援体制の確立をめざして、支援者間の連携はもちろんのこと、地域の多
様な住民や関係団体と課題を共有し、一緒に悩み、解決に向けた取り組みを進
めましょう。

最後に・・・
今後さらに、「前頭側頭型認知症」や「意味性認知症」に対する理解が広ま
り、ご本人とご家族が自分たちらしく生活できるような社会を作っていくため、
ひょうご若年性認知症支援センターでは、当事者の声によって確実に支援体
制が築かれるための取り組みを続けていきます。
この冊子をお読みいただいた支援者のみなさまには、当事者の切実な声を
聴いた一人として、ぜひとも、ご本人・ご家族と一緒に悩み、考えながら、寄り添
い続ける存在になっていただきたいと願っております。
最後に、日頃よりセンター運営にご理解とご協力をいただき、お声を寄せてく
ださったご家族のみなさま、冊子の発行にご協力いただいたすべてのみなさま
に、厚く感謝申し上げます。
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※表紙と裏表紙の写真はそれぞれ、ある参加者の方がお母さま
（ご本人）とお子さんたちと旅行した時の思い出の一枚です。

発　　行／社会福祉法人　兵庫県社会福祉協議会
　　　　　ひょうご若年性認知症支援センター

〒 651-0062　神戸市中央区坂口通 2-1-1　兵庫県福祉センター内
℡：078-242-0601
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