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要約  
本文書は、若年性認知症者とその支援者の経験や専門知識をまとめたものであり、認知症の影響が人生の時期によって大きく異なりうること、

そのため、このようなニーズに合わせたサービスを提供しなければならないことに光を当てている。しかし、現在そのようなケースはほとん

どなく、若年者の診断は高齢者の倍の時間がかかることを意味している。また、若年性認知症の診断を受けた人の多くは、その後の生活を導

く適切な支援や専門知識を有する支援者を得られないままとなっている。 
 
若年者では、一般医の初診から終末期ケアまでの道程が大きく異なりうる。彼らは大抵の場合、仕事に就き、住宅ローンや扶養すべき子供を

抱えている。稀なタイプの認知症に罹患していれば、さらに小さなマイノリティーに属することになる。認知症診断は万人にとり衝撃的な出

来事であるが、若年者にとってはその後の人生や生活が劇的に変化する。 
 
我々は、このような様々なニーズに合わせた一連の推奨事項を作成した。これらのアドバイスは、サービスを設計し提供する政策立案者、医

療責任者、医師らへの指針を示すものである。特に重要な点として、ここに記載する推奨事項を基に、認知症に罹患している若年者およびそ

の家族が自分たちのニーズに応じたサービスを要求できるようになることを願う。 
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政策立案者および医療責任者に向けた推奨事項  
� 委託サービスは、若年性認知症者と家族の個別ニーズに沿って設計されなければならない。すなわち、サービス提供者は、提供するサー

ビスが若年者に合わせてどのように修正されているかを明示できなければならない。特に、現地での年齢に応じた有意義なデイケア、家

族の急速のためのケア（レスパイトケア）、居住看護の提供が十分でない現状に取り組むこと。 
� 既存サービスの構築や支援の委託に注力して、臨床経験の持続、連続性の構築、サービス提供者間の連携を可能にする。 
� Clinical Commissioning Group（臨床委託グループ）内で、若年性認知症者のニーズを特定する認知症担当リーダーを指名する。 
� 若年性認知症者の管理体制の現状を調査し、プライマリケアから社会的ケアや専門家サービスにわたる現地実施計画を遂行する。 
 
推奨事項の詳細  
� かかりつけ医（一般医）との建設的な受診で、正しい診断を受けるまでの時間を短縮する。 

○	 一般医は若年性認知症と起こりうる様々な症状（非定型症状を含む）を認識していなければならない。これにより、専門家サービス

への照会が必要な重要な症状に気づきやすくなる。 
○	 一般医から専門診断サービスへの照会経路が明確であること。 

� 若年性に特化した明確かつ協力的な診断プロセス 
○	 認知障害が疑われる若年者向けの現地ケア経路を定める。 
○	 アセスメント基準および診断精度を改善するため、若年性および希少タイプの認知症の診断に関する専門知識を有した専門家へのア

クセスを提供する。 
� 変化するニーズを満たす専門家支援および情報 

○	 キー・ワーカーは、若年性認知症および同疾患が当事者と家族に及ぼす影響に関する専門知識を有し、研修を受け、経験を有してい

ること。 
� 若年性認知症との共生 

○	 キー・ワーカー、臨床医、ソーシャルサービス、慈善団体が緊密に連携し、若年性認知症者と家族に包括的サービスを提供する。 
○	 若年性認知症者とその家族が地域社会の一員であり続けられ、人間関係や社会とのつながりを維持したり構築したりできるよう、年

齢に応じた有意義な活動にアクセスできること。「年齢に応じた」とは、活動の内容、場所、タイミングが若年者にとり有益かつ利

用しやすいように設計されていることを指す。 
○	 当事者が終末期に向けて計画を立てられるようアドバイスを行う。 
○	 当事者の希望やニーズに沿って、自宅または介護施設での年齢に応じた現地のレスパイトケアや長期ケアを利用できること。 
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役割ごとの推奨事項  
一般医への推奨事項は以下のとおり。 
a) 若年性認知症に対する意識を持ち、認知障害が疑われる若年者を専門医に照会する敷居を低くする。 
b) 専門家サービスへの照会経路を知っておく。 
c) 現地の若年性認知症専門家のリーダーを知っておく。 
d) 若年性認知症と診断された人を現地支援サービスと確実につなげる。地域センターや国立センターで診断が下された場合では、特にこれ

が重要である。 
 
診断サービスに所属する臨床医への推奨事項は以下のとおり。 
a) 指名された若年性認知症担当リーダーが存在すること。 
b) 若年性認知症の診断が当事者や家族に及ぼす様々な影響について知識を有していること。 
c) 診断を下したり診断後の支援を提供する際に必要なあらゆるアセスメント、調査、職員を利用できること。 
 
キー・ワーカーの役割に関する推奨事項は以下のとおり。 
a) 若年性認知症の影響に関する専門知識、スキル、経験を有していること。これには、希少タイプの認知症だけでなく、若年期での診断が

当事者や家族に及ぼす影響に関する知識や理解も含まれる。 
b) 家族に対して情報提供、実用的・精神的サポートを行うほか、他者とのつながりを持たせて相互援助を促進する。 
c) 継続的支援を実施し、若年性認知症者が自分の状態を理解してケアプランや今後の生活に積極的に関与できるようにする。 
d) サービス、組織、人間のコーディネーター役を務めて、若年性認知症者を地元のグループ、ネットワーク、支援サービスとつなぐ。また、

臨床サービスと当事者の地域社会／自宅との連絡係の役目も務める。 
e) 現地のインフラや財政的支援に応じ、様々な組織を通じて提供される場合がある。たとえば、プライマリケア、ボランティアセクター、

現地の精神衛生チーム内や神経内科サービス内での提供が挙げられるが、この限りではない。 
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若年性認知症の経路  
 若年性認知症者および家族介護者  ニーズに応じた支援サービス  
かかりつけ医（一

般医）との建設的

な受診で、正しい

診断を受けるまで

の時間を短縮する  

かかりつけ医は、私の話に耳を傾け、私の

年齢から認知症を度外視することはない。 
 
私は、若年性認知症が私や家族にどのよう

に影響を及ぼしうるかをかかりつけ医に話

すことができる。 
 
かかりつけ医は、若年性認知症の照会プロ

セスについて知っており、私にその旨説明

する。私は、後の確認のために、この会話

を記録することができる。 
 
私は、Young Dementia Networkと、私を支
援できる地元の若年性認知症支援サービス

について説明を受けている。 
 
私は、今後の生活に備え、私の年齢や状況

に応じたカウンセリングを受けることがで

きる。 

若年性認知症を認識し、現地の適切な照会経路を知っている一般医  
� 一般医は若年性認知症と起こりうる様々な症状（高齢認知症の症状

とは異なる場合がある）に関する知識がある。 
� 一般医は「赤旗」を認めたら、ためらわず照会を行う。 
� 一般医は当事者と家族の話をよく聞き、症状を綿密に評価する（ベ

ースライン時の診察、身体検査、日常生活動作の評価、簡易認知機

能検査を含む）。 
� 一般医は治療可能な疾患や「認知症」の可逆的原因を取り除く。 
� 照会は、現地で合意された若年性認知症ケア経路を介して行う。 
 
アセスメント前のカウンセリングの利用  
� 診断前の検討／支援およびカウンセリング 
 
以下を含む情報の提供  
� 照会理由 
� 予測／期待されるアウトカム／同意 
� 生活の他領域に対する影響 

専門医による診断

への明確かつ協力

的なプロセス  

私は、担当の若年性認知症リーダーが誰で

あるか知っており、診断プロセスについて

常に新しい情報を受け取っている。 
 
私は、認知症診断を受ける高齢者と同じ支

援を提供されている。たとえば、受診時に

親友の家族に同伴してもらう必要があるか

もしれない。 
 
私が診断プロセスにおいて誰かを手助けし

ている場合、自分の心配事を理解してくれ、

この年齢での認知症診断が自分の家族／友

人にどのような影響を及ぼすのかという問

いかけに答えてくれる人がいる。 

専門家サービスにおける診断  
 
診断が行われるメモリークリニックまたは専門家サービス／専門診療科

に所属する臨床医は、若年性認知症およびその診断が当事者や家族に

及ぼしうる影響について知識を有し、熟練している。  
 
各メモリークリニック／診断部門に指名された若年性認知症担当リー

ダーが存在する。 
 
包括的アセスメントは、委託された集学的チームが実施する。同チ

ームは、神経内科、精神科、看護学、心理学、作業療法、神経放射線学

の主要専門家で構成され、必要に応じて作業療法、言語療法、ソーシャ

ル・ワーカー、理学療法、栄養士等の関連サービスが利用される。 
 
同チームは集学的に症例を検討する機会を持たなければならない。 
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アセスメント前のカウンセリングを定期的に実施して、情報に基づく患

者の同意を形成し、診断について何を知りたがっているか、診断時に当

事者以外の誰に立ち会ってもらいたいか、また、当事者以外に知ってお

いてもらいたい人がいるかを調査する。 
 
診断アセスメントの重要要素  
� 徹底的な問診 
� 当事者をよく知っている人との会話 
� 神経学的検査 
� 稀な原因を発見するための血液検査 
� 神経画像検査 
� 詳細な認知アセスメント／神経心理検査 
� 心電図、脳脊髄液分析、遺伝子検査を考慮する 
 
診断のフィードバック  
 
診断は秘密が守られる状況下で、慎重かつ配慮の上で伝える。若年

性認知症と診断された人やその家族がまだ仕事に就いていたり、扶養す

べき子供や世話をする責任を抱えている可能性があり、診断に対して

様々な質問や反応を持ち得ることを念頭に置く必要がある。これらの質

問に答えるために、十分な時間を予定する必要がある。 
 
当事者が希望する場合には、アセスメントの結果をあまねく伝え、その

結果としてどのように診断が下されたのかの説明と、そして、速やかな

フォローアップがなされるべきである。 
 
国立センターや地域センターで診断を伝える場合には、当事者を現地の

サービスに戻す明確な「退出プラン」が用意されていなければならない。 
 
キー・ワーカーへの紹介  
� キー・ワーカーは診断チームと連携して活動し、紹介は診断時また

は当事者の都合の良い時のどちらでもよい。 
� 次のステップと連絡方法について、明確な情報を提供する。 
� 臨床医と連携して、共同サービスを提供する。 

変化するニーズを 私の年齢で認知症にかかると私や家族にど 当事者、家族、臨床チーム、ケアに関与するその他の人や組織を交
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満たす専門家支援

および情報  
のような影響を及ぼすのかを私が希望すれ

ば相談できるキー・ワーカーと連絡がとれ

ている。私は、仕事、住宅ローンやその他

の金銭的事柄、子育て、その他の事柄に及

ぼす影響について問い合わせる機会が与え

られている。 
 
私は、私の年齢から稀なタイプであると思

われる認知症についてより深く知る機会を

与えられている。 
 
私が認知症の人を手助けしている場合、私

もキー・ワーカーの支援を受けられる。 

えた定期的検討が設定されている。  
 
当事者と家族は下記にアクセスできなければならない。 
� 診断に関する情報 
� 科学的根拠に基づいた治療および精神的支援［薬理学的（コリンエ

ステラーゼ阻害剤および／またはメマンチン）、当事者に合わせた認

知活性化療法およびカウンセリング、人間関係または家族を中心と

した作業］ 
� 年齢に応じた有意義な社会的レクリエーション活動およびピアサポ

ートに関する情報および助言 
� 認知症の診断の影響に上手く対応できない家族を集中的にサポート

できる認知症専門看護師 
 
キー・ワーカーは当事者および家族／友人に関与して彼らのニーズ

を把握する。  
� 診断前および診断後に、生活、成果、能力、願望について話し合う。 
� 望ましい／通常の対処法や考え得る支援ニーズについて話し合う。 
� 雇用状況、金銭状況、世話をする責任、家庭事情を把握する。 
� 家族や支援サークルと会って、彼らの考え方や事情を把握する。 

若年性認知症との

共生  
私は、今後に備えるためにキー・ワーカー

の協力を得ている。私は、これからの道程

や、終末期を含め、将来に向けて何が欲し

いかを計画するうえで支援を受けている。 
金銭的計画やケアプランといった現実的な

問題について情報提供があるほか、私の病

状について子供や家族、雇用主に話す際に

手助けしてくれる。 
 
私は、キー・ワーカーに連絡でき、別の支

援サービスを紹介してもらえることを知っ

ている。 
 
私は、社会生活や人間関係、活動、趣味を

続けたい。興味のある活動を継続できるよ

う、キー・ワーカーが手伝ってくれる。 

コアチームと定期的に連絡し、コアチームを交えて検討する。コア

チームは、キー・ワーカーと臨床チームで構成され、必要に応じて専門

看護師、作業療法士、心理療法士、言語療法士、ソーシャルワーク支援

が利用される。 
 
投薬効果を検討する。  
 
家族を支援し、若年性認知症者と家族のニーズを検討する。  
 
年齢に応じた有意義な活動への道標を示す。  
 
キー・ワーカーは、当事者や家族と共に、人生の段階に応じた計画

を策定する。  
� 目標、願望、その実現へのルートをおおまかにリストアップする。 
� コミュニティサービス（認知症向け、その他）へのアクセスを円滑

にする。 
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私は、適切な時期が来たときのために、認

知症者を対象とした新しい活動や社会的接

触／グループを紹介されている。 

� 若年性認知症および希少タイプの認知症、子供や家族、雇用主、友

人への若年性認知症の診断結果の知らせ方に関する情報を提供する

か、またはこのような情報へのアクセスを円滑にする。 
� 雇用、住宅ローン、金融債務、将来の金銭的計画といった若年者の

発症に特有のニーズに関し、専門家によるアドバイスを提供するか、

またはこのようなアドバイスが受けられるよう支援する。 
� 家族や看護・介護に深く関わる人に助言し、精神的サポートを提供

する。 
� 保健・社会サービスとリンクして、計画を調整する。 

終末期に向けて  私は、終末期について考え、準備をするに

あたり、やりたいこと、やりたくないこと

についての話し合いを含め、支援を受ける。 
 
提供される支援は私に合わせたものであ

り、一人暮らしか家族と同居しているかに

よって異なる。 
 
認知症者の家族や友人は、当事者の終末期

に向けた準備にあたり、情報と支援を提供

される。 

終末期に近づくにつれて定期的な検討による修正をし、時期に合わ

せた支援を提供する。  
 
� キー・ワーカーは事前医療・ケア計画の支援を提供する。 
� 短期レスパイト（デイケア、居住看護を含む）へのアクセスを円滑

にする。 
� 当事者の入院中に家族と一緒にいられるよう、John's Campaignに準

じた認知症に対応した病棟で救急ケアを提供する。 
� 自宅付近での年齢に応じた長期居住看護 
� 当事者が希望する場合、自宅での看護・介護を支援する。 
� 年齢に応じた終末期の苦痛緩和ケア 
� 家族および看護者・介護者の死別サポート 
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推奨事項のエビデンス  
 
今回の研究成果は、未だベストプラクティスには至っていない。若年性認知症に罹患している人々とその家族のニーズに関するエビデンスの

構築は進んだものの、不足部分がすべて解消されたわけではない。現在の英国における若年性認知症の罹患率、サービスや介入措置の評価、

その効果やコストパフォーマンスの把握に関し、大きなギャップが残されたままである。そういうわけで、推奨事項の中には、認知症者から

効果があると指摘された内容と専門知識に基づいたものが含まれている。 
 
かかりつけ医（一般医）との建設的な受診で、正しい診断を受けるまでの時間を短縮する  
認知症チームは「年齢に関係しないサービス」となっており、スタッフは若年性認知症の人に対応する機会が少なく、スキル不足を感じるこ

とがある。認知障害のある若年者は、臨床委託グループの現地政策の結果、認知症診断の専門知識が十分でない成人精神衛生サービスに照会
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