
花俣：「家族の会」はことし結成37年目になりま
す。認知症の人、家族を中心にした活動に長年取
り組んできました。
　　来年４月に開催するADI2017国際会議の組織委
員を務める杉野文篤さんと、本人・若年支援専門
委員会の本人委員を務める丹野智文さん。「家族
の会」のそれぞれのフィールドで活躍するお二人
のはじめての対談です。
　　入会のいきさつから、「本人の、本人による、
本人のための活動」とは、社会に期待することな
どについてお話しいただきたいと思います。よろ
しくお願いします。
杉野、丹野：はじめまして。よろしくお願いします。

「家族の会」に入会した動機「家族の会」に入会した動機

杉野：病院では告知はするが、どういうふうに認知
症につきあっていけばいいかは教えてくれませ

ん。その時「家族の会」
を教えていただき、オレ
ンジサロンに行きまし
た。それがきっかけで
す。
丹野：私はインターネッ

トで認知症やアルツハイマーについて調べ、宮城
県支部のHPを見ました。すぐ自分で事務所に行
きました。「２年後、寝たきりになる」という情
報しかなかったので、「私が寝たきりになった時
に『妻が相談できる人がほしいな』」と思い、行
ったのが最初なんですよ。

入会して良かったこと入会して良かったこと

杉野：「家族の会」に入ったことでいろいろな情報
が得られました。専門家ではなく同じように悩み
をもっている人に会えることで、話もしやすかっ
たし、年齢的にも近い人たちと仲間をつくること
ができました。
丹野：はじめて「つどい」に行ったときに自分の病
気のことを言えたっていうのが一番大きくて、そ
れから情報がどんどんもらえたっていうことと、
支部で合唱団をつくっているので、それが私の楽
しみになって、「入会して良かった」と思いまし
た。
杉野：孤立している人って、情報を得る方法を見つ
けられていません。そういう人を見つけたら、
「家族の会」へつなぎたいですね。

本人の、本人による、本人のための活動本人の、本人による、本人のための活動
 ～全国の本人会員とともにやってみたいこと～ ～全国の本人会員とともにやってみたいこと～
杉野：仲間と一番初めにやったことは、紅葉狩りで

初顔合わせ対談

全国全国のの仲間仲間ととつながって、つながって、
やってみたいことやってみたいことががあるある――私らしく

仲間とともに
No.131

本人本人
登場登場

たんの　ともふみ
宮城県支部会員、本人・若年支援専門委員
　39歳の時に若年性アルツハイマー型認知症と診断。
ご本人のためのもの忘れ窓口「おれんじドア」実行委
員会代表。

丹野智文丹野智文
ささんん

すぎの　ふみあつ
京都府支部会員
ＡＤＩ2017国際会議組織委員
　大学の事務長をしていた59歳の時にアルツハイマー
型軽度認知障害と診断され退職。

杉野文篤杉野文篤
ささんん
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花俣ふみ代（はなまた　ふみよ）
理事、本人・若年支援専門会委
員長

検索検索おれんじドア
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す。スタッフの人たちの手を借りなくても、自分
たち家族が集まってお互いに話し合える会合を持
てるということは一つの成果だと。地域では小さ
な集まりをまず作って、そこから発展させていく
ような運動が、「街の中でみんなでできれば」と
僕はいま考えています。

丹野：同感です。なんでもかんでも全部やってもら
うんじゃなく、みんなが役割を持ってやること
で、自信の回復にもつながると思います。できれ
ば県外の人たちとの交流もできたら、楽しいだろ
うな。

杉野：病院だけ行っていたら、こんなことわかりま
せん。街の中でハンディを持った人たちが安心し
て生活できる環境が、自然とできてくるんじゃな
いかと思います。

丹野：仙台風と山形風の芋煮を持ち寄って、楽しい
んじゃないかって。そういう関わりも簡単にでき
たらなぁと思っています。どうしても「危ない、
危ない」って言っていると何もできなくなってし
まうので、やっぱり互いに助け合いながらできる
ことはやっていくのがいいんじゃないかな。

花俣：今のような実際の活動と情報を発信し、「会
員さんと一緒に楽しい企画に参加すれば、こうい
ういい効果があるんですよ」ということを、まず
は皆さんに知ってもらうことが大切ですね。

丹野：「楽しい」と思えば「家族の会」に入っても
らえると思うので、「いろんな人を巻き込んで
『家族の会』って楽しいんだよってわかってもら
えば、会員になってもらえる」と思います。会員
を増やすのにもいいんじゃないかな。

杉野：そう思うね。
花俣：なんか楽しそうな話になってきましたね。（笑）
杉野、丹野：（笑）

住み慣れた地域で暮らしていくために必要なこと住み慣れた地域で暮らしていくために必要なこと
社会に対して期待すること社会に対して期待すること
杉野：日常的に接する人たちが、私たちがおかれて
いる状況を知ってくれて、家族、あるいは「家族
の会」やサポートする人達とともに仲間づくりを
すすめれば、自然にそれが大きくなっていく。

花俣：ご本人同士だけではなく、周りの人たちとも

接する機会を持つことや出会いがあればと言うこ
とですね。

丹野：こうやって普通に杉野さんや私がしゃべった
り、笑ったりする姿を当事者が見ることで「あ
っ、こうやって生活できるんだ！」って思っても
らえるだけでも全然違うと思うんです。普通に活
動しているところを見てもらうだけで、「どうし
よう」と思っている人が元気になれるきっかけに
なるかもしれない。

来年の国際会議に期待すること来年の国際会議に期待すること
会議テーマ「認知症：ともに新しい時代へ」会議テーマ「認知症：ともに新しい時代へ」
丹野：どこの会議に出ても、診断直後を支えないで
重度になってからどうやってその人の生活を支え
るかっていう議論になっています。何より「当事
者が参加する」というのが大切ですよね。そこで
当事者がいきいきとしている姿を多くの人に見て
もらうっていうのが一番大切なこと。杉野さんも
私も、見た目は認知症だって誰もわからないじゃ
ないですか。まずはそういう人たちを（初期の段
階から）支える社会をつくらなきゃいけないって
いうことを発信していくための国際会議にしてほ
しいですね。

杉野：学術者や医療関係者の学会発表の場だけにし
てしまったら意味がないし、これまで「家族の会」
が培ってきたものをプロパーだけのものにしない
で、一般化して多くの人にアピールして参加して
もらう、そういうものにしてほしいと思います。

花俣：どうもありがとうございました。

情報
コーナー

本人交流の場
（詳細は各支部まで）

宮城◉5月19日㈭午前10：30～午後3：00／
翼のつどい→泉区南光台市民センター
山形◉5月14日㈯午後1：00～3：00／置賜・
本人のつどい→すこやかセンター
●5月18日㈬午後1：30～3：30／若年性認知
症の人と家族のつどい→さくらんぼカフェ
埼玉◉5月25日㈬午前11：00～午後1：00／
若年のつどい・大宮→大砂土ふれあいの里

千葉◉5月29日㈰時間未定／若年のつどい→
千葉県社会福祉センター
神奈川◉5月8日㈰午前11：00～午後3：00／
若年性認知症の本人・家族のつどい→ほっと
ぽっと
富山◉5月7日㈯午後1：30～3：30／てるてる
ぼうずの会→サンフォルテ
岐阜◉5月15日㈰午前11：00～午後3：30／
各務原市のつどい→ニッケかかみ野苑
●5月22日㈰午前11：00～午後2：00／岐阜
市のつどい→アルト介護センター長良
三重◉5月22日㈰午後1：30～3：30／若年性
認知症の人と家族のつどい→四日市総合会館

滋賀◉5月11日㈬午前10：00～午後2：00／
ピアカウンセリング→成人病センター職員会
館
京都◉5月29日㈰午後1：30～3：30／若年の
つどい→京都社会福祉会館
広島◉5月14日㈯午前11：00～午後3：30／
陽溜まりの会広島→お花見
●5月21日㈯午前00：00～午後3：30／陽溜
まりの会北部→三次市十日市コミュニティセ
ンター
大分◉5月28日㈯時間未定／若年性認知症本
人のつどい→支部にお問い合わせください
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兄と二人暮らしの母のことで悩んでいます
　一年前に認知症の初期と診断された実母は55歳の兄と二人暮らしです。
最近、学生時代の友人から「お母さん寒いのに薄着で、声を掛けても挨拶
もしないで無表情で歩いてたよ。それに前より痩せているように見えた」と
電話をもらいました。兄は平日朝から晩まで仕事に出ています。兄とは仲が
悪く、家のことは放っておいてくれと言われ、実家に帰れないでいます。私
はどうすればいいのでしょう。 (相談者　50歳の娘)

自分で確認してみましょう▶
　お母さんの事が心配ですね。
お兄さんがかまわないで欲しい
と言っていても、お兄さんが仕

事に行っている時間に実家に行く事は可能で
はないですか？自分の目で確かめることが大
切です。人が見るのと自分で確認するのとで
は、感じ方が違うかもしれません。お母さん
と話をして、今の暮らしをどう感じているの
か、ひとりでいる時間が長くて寂しい思いをし
ていないのか聞いてみましょう。

に声をかけてもらえる環境作りができれば少
しは安心できるのではないでしょうか。お兄さ
んは仕事に出ていて、お母さんが昼間どのよ
うに過ごしているのかわからないのかもしれ
ません。民生委員さんからお兄さんにお母さ
んの様子が変わってきていることを伝えてもら
うことも一つの方法ですが、一緒に住んでい
るお兄さんに任せるしか仕方がないこともあり
ますよ。

地域で見守りをしてもらいまし
ょう▶
　実家の地域の民生委員さんに
相談してみて下さい。近所の方

あなたと一緒に暮らしてみては▶
　うちの場合も同じで、日中一
人で過ごしていた母はだんだん
痩せ、弱っていきました。兄夫

婦は共働きで日中の見守りは出来ていません
でした。私は仕事をしていなかったので、引き
取ることができないかを夫に相談し、一緒に
暮らすことにしました。デイサービスも利用し
始めると、母に笑顔が見られるようになり、
体重も増えて元気になりました。悔いの残ら
ない介護ができて良かったと思っています。

受診できる手段を考える▶
　認知症の進行が考えられま
す。通院や服薬はできています
か？一緒に病院へ行ってあげて

下さい。介護認定を受けることで介護サービス
が利用できるので、医師に相談してください。

世話人

世話人

介護経験者

行動を起こすことが大切▶
　実家の近くの地域包括支援セ
ンターに相談されてはどうです
か？専門家の目で確認してもら

い、その上で必要ならお兄さんとの間に入って
もらって兄妹で話し合いされることをお勧めし
ます。病気の認識の違いもあると思いますの
で、お二人の共通理解が必要です。もしかし
たら、お兄さんは大変な思いをされているの
かもしれませんよ。

ケアマネジャー

医師
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認知症の本人

♪巡る～巡る～よ 時代はめぐる 別
れと出会いをくり返し♪…中島みゆき
の「時代」の歌詞。「家族の会」にも
別れと出会いが。３月号の「ほっとコ
ーナー」に登場した万木さん、「ぽ～
れぽ～れ」の校正に携わっていた椋さ

んのお２人が３月末で事務局を去り、「ぽ～れぽ～れ」は４月号
から一新しました！関西共同印刷所のみなさんとの新しい始まり
です。それぞれ生きる人生の長い流れの中のひと時、ともに過ご
した時間は紡がれていき、とぎれることはありません。
別れと出会いを繰り返すごとにつみ重ねられていく歴史。「家

族の会」の歩みにも沢山の方の人生の流れが重なり、大きな流れ
になってきたのだと思います。
大きな流れの節目のひとつ2017年ADI国際会議が開催されま

す。認知症に関係する人々が集います。様々な楽器が重なりあう
シンフォニーのように、京都で響かせましょう〝認知症ともに新
しい時代へ〟 （事務局　阿部佳世）

〈理事＆本部事務局活動・業務日誌〉 2016.3

●理事・本部活動
２日 国際会議事務局会議／３日
常任理事会／５日 電話相談員研
修会／10日 調査・研究作業部会／
12日、26日 KBSラジオ「ばんざい
人間」髙見○代 ／13日 杉山孝博
Dr.○副理解と援助講座神奈川会場
／18日 会報編集会議／19日、20

日 理事会／21日～25日 ADI事務
局長マーク・ウォルトマン氏来日
／22日 国際会議事務局会議
－文書等発受－
２日、９日、16日、23日、30日 連絡
支部「事務連絡」○発／14日会報  支部
会員ぽ～れぽ～れ428　協力：京都
府支部○発
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と
、感
じ
て
い
ま
す
。

　

「
娘
達
の
助
け
に
」
と
の
思
い
で
の
宇
治
へ

の
転
居
は
、
娘
達
家
族
か
ら
「
私
達
が
サ
ポ
ー

ト
を
し
て
貰
う
」
へ
、
代
わ
り
ま
し
た
。
娘
達

家
族
の
存
在
は
、
非
常
に
大
き
な
支
え
で
あ

り
、
孫
達
と
の
暮
ら
し
は
「
病
の
進
行
を
遅
ら

せ
る
様
に
、
働
い
て
い
る
」
の
で
は
と
の
思
い

で
、
周
り
の
み
ん
な
に
感
謝
し
て
い
ま
す
。

●2015年度総会員数（個人・団体）12,131名・団体
●ホームページ総訪問者数のべ 79,602件（２月１日～29日）
●本誌発行部数 20,000部

「ぽ～れぽ～れ」通巻429号●2016年4月25日発行（第３種郵便物承認）
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このコーナーに寄せられたお便りの他、入会申込書、
「会員の声」はがき、支部会報から選び掲載しています。

お便りお待ちしています！

〒602-8143 京都市上京区堀川通丸太町下ル
京都社会福祉会館内 〈「家族の会」編集委員会宛〉

うれしい、悲しい、怒ってる、その気持ちをお届け
ください。あなたと同じ思いで、共感される方、励
まされる方がきっとおられます。

会員 お便りさんからの

行楽日和で出かけたいのに…
●岡山県　Dさん　80歳代　女性

夜になると人が変わります
●山口県　Bさん　50歳代　女性

「ぽ～れぽ～れ」通巻429号●2016年4月25日発行（第３種郵便物承認）

78歳の父と73歳の母と、３人暮らしです。
母は数年前にアルツハイマー型認知症と診断
され、薬を服用しています。母はほぼ全ての
記憶が残らないため、父はイライラがたまり、
時々大喧嘩になります。そのたびに母は、今
は空き家になっている実家に「帰る」と言って
家を飛び出してしまいます。母は実母がすで
に亡くなっているという事実が、理解できませ
ん。家を出て行かれるたびに私は追いかけ
て、説得するのに何時間もかかります。
一方、父の認知症に対する理解は私よりも

低く、母への対応について私と大喧嘩になりま
す。父は怒り出すと怖いくらい怒鳴ります。そ
うならないように、いつも二人に気を使っていま
すが、ストレスで気が滅入ります。近くに同じよ
うな境遇の人も、相談できる人もいません。

家内がアルツハイマー型認知症と診断され
たのは、2008年５月です。医師からは「火の
用心」を言われ、ガスコンロは自動的に消える
ものに買い替えました。当初「こんなん使いに
くい」と言っていた家内も、数カ月後には使い
こなせるようになりました。
お酒が好きで、「気分が悪いとか、むしゃく

しゃする時に飲むんや」と言っています。医者
からは、「数値が高いから飲まない方がいい」
と言われているので、飲まないように言うともっ
ともなことを言います。「私が飲まないからわか
らないのだ」と言う時もあります。
近くのスーパーに買い物に行くのですが、同

じ品物を毎回よく買ってきます。暫くすると自分
が買ってきたのに、私が買ってきたように言い
ます。「医者に行くのがいや」、「外出はい
や」、「風呂も嫌い」とかありますが、家内の
健康に気をつけています。徘徊はありません。
そんな家内ですが、家で私が見守っていま
す。私も持病があるので、健康に気をつけて
長く長く生きたいです。

気が滅入ります 見守っています
●福岡県　Aさん　40歳代　女性 ●大阪府　Cさん　70歳代　男性

夫は認知症のため、車はなく、行楽日和で
も出かけることができなくなった。タクシー代が
安ければ出かけたい気持ちは充分あるのに
…。

85歳の実母は７年前にアルツハイマー型認
知症と診断され、今は要介護４です。夜間、
23時前後から人が変わったようになります。足
が悪いのに、外に出たり、階段を上がったり
と、考えられない行動があります。１～２時間
ごとに起きます。
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※お名前はイニシャルではありません。
　年齢は「50歳代」等で表記しています。

やっと受け入れられました
●神奈川県　Gさん　70歳代　女性

笑って過ごせる日々を大切に
●宮城県　I さん　50歳代　女性

限界を感じます
●愛知県　Hさん　60歳代　女性

「ぽ～れぽ～れ」通巻429号●2016年4月25日発行（第３種郵便物承認）

私の母はアルツハイマー型認知症ですが、
気まぐれなところがあって神経を使わされるの
で疲れます。こちらが話しかけても無視される
ことがあります。そうすると、こちらもムカつく事
がよくあります。私は統合失調症なので、母が
そばにいると体調が崩れます。かといって、病
院の先生は「怒らないようにして下さい」と言
われます。どうしたらよいのでしょうか。

怒らないでと言われても
●神奈川県　Fさん　50歳代　女性

62歳の夫は２年前にアルツハイマー型認知
症と診断されました。悩みを誰に言ったらいい
のか、これからどうなるのかなど、わからない
ことだらけです。
認知症は80歳くらいのお年寄りがなると思っ

ているところがあるので、なかなか近所の人に
は言えません。介護保険を使おうか？認定を受
けられるかもわからなくて迷っています。
まだ、自分の事ができていますが、昨年より
は少しずつ悪くなっているかなと思っています。

わからないことだらけです
●東京都　Eさん　50歳代　女性

97歳の母の介護生活４年。いろいろありまし
た。やっと受け入れられ、気持ちが少し楽にな
りましたら、皆様とお話がしたくなりました。タイ
ミングよく「家族の会」の事を知り、入会させ
て頂きました。

母の介護のため、自分の考えていた第２の
人生が全く違う方向へ行く。そのことへの苛立
ちが怒りとなり、悶 と々していました。私の場合
は、何をどうするではなく、「心のありように最
大の困難がある」と気づくまで時間がかかりま
した。「愛する母の人生の終わりに寄り添うこと
も、自分の第２の人生に入っているのだ」と覚
悟をしました。
認知症の人とうまく生活していく技術は、この
「家族の会」でたくさん仕入れることができ、
そのことは具体的な援助となりました。心のあり
ようは自分で見つけることで、初めて納得のい
くものなのでしょう。人の言葉ではなく…。
母も自分も、そして自分の家族も笑えるような

日々 を大切にしたいと思うのです。

５年前に前頭側頭葉型認知症と診断された
夫は今、要介護１です。
言葉が「それで」、「あれで」としか出ない

のでコミュニケーションがとれず、怒りやすいで
す。３年位、自宅で内職を二人でやってきまし
たが、限界を感じます。
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