
千葉大学・大学院人文科学研究院・教授

科学研究費助成事業　　研究成果報告書

様　式　Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９ （共通）

機関番号：

研究種目：

課題番号：

研究課題名（和文）

研究代表者

研究課題名（英文）

交付決定額（研究期間全体）：（直接経費）

１２５０１

基盤研究(C)（一般）

2017～2015

本人が「当事者」として「認知症」とされる体験を語ることの意味をめぐる探索的研究

The study of  dementing illness experience research possibillities and methods

７０３２０９２６研究者番号：

出口　泰靖（deguchi, yasunobu）

研究期間：

１５Ｋ０３８３５

平成 年 月 日現在３０   ６ １２

円     2,100,000

研究成果の概要（和文）：今までの認知症に関する研究では、当事者の視点からの研究が十分に行われてこなか
った。本研究では認知症当事者人たちの体験世界と彼らをとりまく世界がいかなるものなのか、探索的な研究を
行う。今までの研究成果をさらに発展させ、彼ら自身の生の声や語りを手がかりに、認知症当事者の人たちの体
験世界（「認知症と生きる」なかでの不自由さと、「認知症と生きる」ための＜生の技法＞）を考察した。さら
に、当事者の「語り」「語ること」「語る行為」それ自体の社会的意味についても着目し検討した。

研究成果の概要（英文）： The perspective of persons with illness have been overlooked in the 
majorrity of research on dementia. We need to understand more about their subjective experience to 
provide better care and develop ethical standards of the caregiving. 
 In this research, using ‘insider's perspective on illness experience', I want to discuss 
possibilities and methods to research their dementia experience.

研究分野：福祉社会学

キーワード： 福祉社会学
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１．研究開始当初の背景 

今までの認知症に関する研究では、当

事者の視点からの研究が十分に行われて

こなかった。それはまず、ひとえに誰も

皆が「認知症になると何もわからない、

何もできない」、「自分が『認知症』の

自覚がない」という認知症者像を根強く

持ち続け、その偏見や固定観念が障壁に

なっていたからである。そのような中で、

「自分の認知症体験について語れない」

と我々は思い込んできた。 

 しかしながら、1990年代末に日本で「も

の忘れ」に対する本人による受けとめを

ケアに結びつける試みを行ない、当事者

に対する独自の「ケア」を行ない始めた

ケアの場が出はじめた。その後、2000年

代に入ってから、当事者が自らの認知症

体験を講演会といった公の場で語った

り、手記を出版したり、ブログなどのネ

ットの中で語る人たちが出てきた。彼ら

自身が語る認知症体験は、私たちが思い

の及ばないような暮らしの端々で、様々

な不自由さを感じていることが示されて

いる。それは医療や福祉など外側からの

視点だけではうかがい知れないことが少

なくない。このような動きのなかで報告

者は、認知症当事者がそうした体験を語

る中で、どのような体験をしているのか

考察を行ってきた。 

 本研究では認知症当事者人たちの体験

世界と彼らをとりまく世界がいかなるもの

なのか、探索的な研究を行う。今までの研

究成果をさらに発展させ、彼ら自身の生

の声や語りを手がかりに、認知症当事者

の人たちの体験世界（「認知症と生きる」

なかでの不自由さと、「認知症と生きる」

ための＜生の技法＞）を考察した。さら

に、当事者の「語り」「語ること」「語

る行為」それ自体の社会的意味について

も着目し検討した。 
 

２．研究の目的 
本研究で明らかにしたいことは、認知症

当事者の語りのなかから、彼らの身におき

たことは何なのか、彼らの体験世界を描き

出すことにある。本研究では、実際に認知

症当事者である人たちから聞き取り調査を

行い、日々の暮らしのさまざまな面におい

て、彼ら自身が試行錯誤しながらなんとか

生活をこなして暮らしを成り立たせていく

ために工夫していることを、彼らの語りか

ら明らかにしていく。さらに「認知症当事

者」として語る彼らの「語り」が、当事者

自身や社会に何をもたらすのか、認知症当

事者の語る行為の社会的意味について検討

する。本研究を行うことで、本人そしてそ

の家族、社会に生きる我々が「認知症」と

なってからも続く生をどう生き抜くか考え

をめぐらせ、認知症と向き合うことができ、

認知症と生きる社会をつくるためにはどの

ようなことが必要なのか考えるための手が

かりとなるであろう。 

 
３．研究の方法 
本研究の方法は、医療社会学における研

究方法の一つである「病い体験」を用いた。

「病い体験」は、病いや障害をもつ人の観

点から病いや障害について理解しようとす

るアプローチである（Conrad1987）。従来

の病いに関する研究では、病いに直面する

人たちの被害や負担といったさまざまな＜

問題＞の方を記述する。そこでは病いをも

つ人たちは依存的で受け身的な存在に位置

づけられてしまう。「病い体験」アプロー

チによる研究では、むしろ、病いに直面し、

さまざまな問題に（病いをもつ本人を中心

とした）人々がとりくむ＜能動的な行為＞、

極めて個人的な体験を記述する方に注意を

向ける（出口 2004）。 

また本研究では、認知症当事者の暮らし

のなかでの様々な「ままならなさ」のなか

でも生活をこなすための試行錯誤や工夫と



しての＜生の技法＞というものに焦点をあ

て考察した。 

さらに本研究では、病いの「ナラティヴ

（語り）」に着目した。今現在、認知症は

治らない病いとされているため、「回復の

語り」（Frank1995=2002）として語るには

困難な状況にあるといえる。ナラティヴ・

アプローチでは、「回復の語り」として語

れないのであるのならば、人びとはどのよ

うな語りをなすのかということを問いにた

て、「病いを経験する人々の語りの中から

『物語』を抽出し、詳細な分析を通して形

態的に特徴づけ、さらにそのように物語る

人々の行為を社会的な文脈上でとらえるよ

うに思考を展開する」（伊藤 2015）手順を

とる。本研究では、主に当事者の「認知症

体験」の語りの中から形態的に特徴づけた

「物語（ここでは「ままならなさ」そして

＜生の技法＞）」を抽出し、当事者の人た

ちの「語り」を社会的な文脈でとらえてい

く。 
 
４．研究成果 

 本研究では、認知症当事者の人たち自ら

の体験は、「認知症」をもつと、日常の暮ら

しのなかの細やかなところで、どのような「ま

まならなさ」が生じているのか、その一端が

当事者の「語り」から浮き彫りにされた。 

 そこでは、「時間感覚」「働くこと」「社

会とつながること」「語ること」「受け容

れること」「打ち明けること」「すすんで

いくこと」「深まりゆくこと」など、暮ら

しのはしばしでさまざまな「ままならなさ」

が生じている。その「ままならなさ」に直

面し、向き合いながらも、日々の暮らしのな

かで、どのような人たちと関係を取り結び、

どのように試行錯誤しながらどのような創意

工夫をしているのか、その〈生の技法〉をさ

ぐっていった。 

「はたらくこと」の「ままならなさ」に関

しては、近年まで、認知症と診断された人

たちは、認知症とわかるやいなや、すぐに

退職や休職を求められてしまっていた。だ

が今現在、周囲や同僚、上司の理解や協力

のもと、今までの職場で仕事を続けられる

ようになっている人たちも出てきている。

「就労」を続けることだけではなく、「社

会」に「参加」することが認知症の進行を

くいとめ、遅らせるということが論じられ

るようにもなってきた。「認知症とされる

人たちにとって社会に参加するとはどうい

うことをいうのか」、その場合の「社会」

とはなにか、「参加」とはどのようなもの

か、「社会」というものとのつながりの内

実が問われている。 

また、「受け容れること」や「打ち明け

ること」をめぐる「ままならなさ」に関し

ては、「認知症に対する偏見や恥意識とい

った地域の底を流れている慣習的思考」（阿

保 2015）をどのようにときほぐしていくか
が問われていくだろう。さらに、〈生の技

法〉としての「語ること」に関しては、「若

年認知症」の人たちであれ、高齢で「認知

症」とされた人たちであれ、「初期」「軽

度」と言われる時期から深まっていき、「重

度」と呼ばれる時期まで、当事者が語った

「語り」が残され、活かされることで「そ

の人らしい」ケアをしつづけるヒントにな

りえるだろう。 
これらの＜生の技法＞は、決して、当事

者個々人の性格や資質だけでつくりあげら

れるものではないだろう。それは、当事者

の人たちと彼らにかかわる人たちとかかわ

り合い、関係性、相互行為から生成される

ものであるのだろう。 
本研究では、主に認知症当事者である本人

の「語り」から、事例として一人ずつ、その

人の認知症とされる前後のライフストーリ

ーをまとめながら、一つのカテゴリーに焦

点をあてながら考察をおこなった形をとっ

た。今までに得られた聞き取りのデータを

さらに吟味し、さらに数多くの当事者の人

たちに聞き取りをおこなうことで、今回お

こなった考察を再吟味することができ、さ

らなる議論を展開することができることで

あろうと思う。 
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