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当事者が求める若年認知症対策についての考察
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実話に基づ く映画化 も行われる程、近年注 目を集める病気となりつつある、「若年性認知症」について、

病気のメカニズムである医療分野の研究や、介護方法に関する研究は、少 しずつ増えてきている。

しかし、実際に発病 した人が、どのような問題に直面しているのかについての研究は、まだまだ少ない。

そしてその問題 を解決するには、当事者である患者と、介護する家族の求める対策について検討する

事が大切である。

そこで、数少ない先行研究を通読すると共に、見つけ出 した視点から、当事者達が求めているであろ

う事について抽出し、また共通して直面 したと思われる問題についても想定 し、それ らをヒアリング調

査する事とした。

ヒアリング調査に先がけて、先行研究でどの程度当事者に対して接触をし、回答を得事が可能であるか

確認した。けれども、残念な事に認知症という病は、65歳 未満発症の若年性であると特に、身内にも隠 し

ているという状態の方が多く、調査に協力していただける方を探す事が困難であるという事が判った。

若年で発症 した認知症患者さんにとって、求められているのは、若年性認知症患者の専門の介護保険

デイサー ビス施設であるのは、この数年当事者の相談事業に携わってきた事から、推測されたので、そ

のような施設を探す事か ら調査を開始 した。

文献及びインターネット、NPO活 動によるネットワークによって導き出された、7件 の若年性認知症

患者の為のプログラムをもつ施設、あるいは受け入れを積極的に行っている施設を抽出し、調査協力依

頼を行った。

4件 の協力 していただける施設がみつか り、その施設を訪問し、若年認知症の方の参加 しているプロ

グラムの様子を見学及び、体験 させていただいた。

施設のプログラム内容及び、プログラムをは じめたきっかけから、現在の利用者の様子、これからの

課題や展望などをお うかがいした。

またそれ ら施設に通所されている若年性認知症の方とご家族に、調査協力依頼を施設経由でお願いした。

ヒア リングに協力 していただける若年認知症のご本人とご家族へ面会 し、ス トレスを与えた りす る事

のないよう十分配慮の上、 ヒアリングを行った。

その後、それら施設での調査資料をもとに、訪問できなかった施設を含め、それぞれの特徴をまとめた。

施設のプ回グラム等の特徴について、京都府で唯一の若年性認知症の家族会の当事者の皆さんにプレ

ゼンテーションを行い、他府県の事例を紹介 した。

その上で、どのような施設があると良いと思うのかを、ヒアリングさせていただいた。

すべての当事者とご家族についてのデータをもとに、参考文献や、先行研究 を参照 しなが ら、調査デ

ータに基づいた考察を行った。

考察によって明 らか となった事は、大きくわけて以下の2点 である。

介護保険制度のとい法律の解釈が、都道府県単位で異なり、当事者達が望む通所介護施設及び日、グ

ループホーム等の入居施設の開設が、事業者の意欲があっても、地域によっては門前払いである状況 と、
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その理由の一部がヒアリングによって明らかになった。

もう一点は、当事者達に必要な支援 として、診断から先の暮らしに対 して、不安が大 きいにもかかわ

らず、相談員等の支援者が公的に付かず、自力で当事者達が制度を見つけなければならず、情報にたど

り着けない方にとっては、治 らない病であ り、進行性があると共に、性格が変化 し、本人らしさを失う

など、死に向かう病であるという不安感だけという状況になってしまうのである。

そのような事が、65歳 未満の方で、特に男性の50歳 前後の方で発症 されるケースが多いのではない

かという事が、今回の調査でわかった事である。

診断後の情報提供不足 と、受け皿となる施設がない事が直面する問題であるといえる。

その他 にも、調査対象者の50代 の方であれば、高校生から大学生程度の子供 を育てている途中 とい

うケースも、今回の調査及び、先行研究の中にある事例報告にも掲載されてお り、若年であればあるほ

ど困難なのである。

そのほかには、本人の心のケアや、家族の心のケアがどの制度にも存在せず、孤立 した暮 らしをおく

っている方がいらっしゃる事や、介護者が うつ傾向にあ り、精神安定剤や睡眠導入剤を利用している事

が多いのも、問題である。

それ らの問題に対 しては、それぞれ、通所介護施設で日々若年認知症患者と接 し、ご家族 と送迎で対

話 している施設職員さんは、十分気づいていた。特に若年認知症患者のブ回グラムを作る程の問題意識

のある施設ばか りである事からも、本人の若 くして発症 した認知症への葛藤や、本人が以前 と変わって

行 く事にとまどう家族などを、精神面でもケアしようという施設ばか りであった。

制度の不備、経済的な問題への新 しい支援策を検討し、今問題 となっている施設設置に関する問題な

どについても、この調査研究で得 られた当事者データと、関連データをもとに、さらに研究を重ねたい。

若年で認知症 を発症 しても、今ほどの不安や絶望が訪れない国へ と変わるように、施策などを考える

きっかけとなる調査 となった。
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