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研究要旨 

研究目的：本研究の目的は、認知症疾患医療センターにおける若年性認知症診断後支援

の手引きを作成することにある。この目的を達成するために、令和 6年度は、令和 5年

度に全国の認知症疾患医療センターを対象に実施した実態調査の際に使用した 6領域 24

項目のチェックリスト調査結果を踏まえて若年性認知症診断後支援の在り方に関する文

献レビューを行い、「若年性認知症の診断後支援ガイド（仮称）」の骨子案を作成した。 

研究方法：２つの Research Question(RQ):「RQ1：年齢によらず、認知症の診断後支援と

して実施されるべきことは何か」「RQ2：若年性認知症の診断後支援として実施されるべき

ことは何か」を立てて、PubMed と医学中央雑誌（医中誌）を用いて文献検索を行い、RQ

に関係する論文を選定して、文献レビューを行った。 

研究結果：RQ1については、PubMedで 17件、医中誌で 5件（原著論文）の文献がヒット

した。これらのうち、認知症の診断後支援全般のモデルを考える上で有用と思われる論文

12 報を採用して文献レビューを行い、RQ に対する回答を文書化した。RQ2 については、

PubMedでは 24件がヒットし、このうち 20件を採用した、医中誌で 12件がヒットし、こ

のうち 7件を採用した。PubMed検索で採用された論文の内容は、1) 今日の若年性認知症

診断後支援の問題点を指摘するもの、2）診断後支援全般の在り方に関するもの、3) 家族

の情報的サポートと心理的サポートに関するもの、4) 就労支援と経済的支援に関するも

の、5) 本人の心理的サポートに関するものに大別された。また、医中誌検索で採用され

た論文の内容は、1)全国レベルの実態調査から得られた若年性認知症の本人・家族のニー

ズに関するもの、2)全国の認知症疾患医療センターで実施されている若年性認知症診断

後支援の内容を把握したもの、3)若年性認知症の本人・家族のヒアリング調査から得られ

た本人・家族の支援ニーズに関するもの、4)一医療機関での経験から把握された必要とさ

れる診断後支援に内容に関するものに大別された。 

考察と結論：わが国の認知症疾患医療センターにおける若年性認知症診断後支援の実態

調査、個別事例の分析、国内外の文献レビューの結果を踏まえて、「認知症疾患医療セン

ターにおける若年性認知症診断後支援ガイド」の骨子案を作成した。この骨子案を踏まえ

て、令和 7 年度は、コンセンサス・パネルを設置し、この領域の専門家や関係者の意見を

聴取しながら、エキスパート・コンセンス・ガイドとしての手引きの最終版を完成させる

予定である。 
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A. 研究目的 

 本研究の目的は、認知症疾患医療セン

ターにおける若年性認知症の診断後支援

のモデルを示し、認知症疾患医療センタ

ーにおける若年性認知症診断後支援の手

引きを作成することにある。この目的を

達成するために、令和 6 年度は、令和 5 年

度に全国の認知症疾患医療センターを対

象に実施した「若年性認知症診断後支援

の実態調査」の際に使用した 6 領域 24 項

目のチェックリストと実態調査の結果を

踏まえて、若年性認知症診断後支援のモ

デルや在り方に関する国内外の文献レビ

ューを行い、「若年性認知症の診断後支援

ガイド（仮称）」の骨子案を作成した。 

 

B. 研究方法 

以下の２つの Research Question(RQ)の

下で文献レビューを行った。 

RQ1：年齢によらず、認知症の診断後支援

として実施されるべきことは何か。 

PubMed と医学中央雑誌を用いて以下

の検索式で文献検索を行い、タイトル及

び抄録から RQ1 に関連する論文を選定し

た。文献スタイルから、ケースレポートと

会議録は除外し、和文論文は原著論文に

限定した。論文の出版期間は限定しなか

った。 

 (("dementia"[MeSH Terms] OR 

"dementia"[All Fields] OR 

"dementias"[All Fields] OR "dementia 

s"[All Fields]) AND "post-diagnostic 

support"[All Fields]) AND 

((classicalarticle[Filter] OR 

clinicalstudy[Filter] OR 

clinicaltrial[Filter] OR meta-

analysis[Filter] OR 

randomizedcontrolledtrial[Filter] OR 

review[Filter] OR 

systematicreview[Filter]) （最終検索

日：2025 年 3 月 31 日） 

 医学中央雑誌： ((((認知症/TH or 認

知症/AL) and (診断後支援/AL)) and 

(PT=会議録除く ))) and (PT=原著論

文)) （最終検索日：2025 年 3 月 31

日） 

RQ2：若年性認知症の診断後支援として

実施されるべきことは何か。 

PubMed と医学中央雑誌を用いて以下

の検索式で文献検索を行い、タイトル及

び抄録から RQ2 に関連する論文を選定し

た。文献スタイルから、会議録は除外した。

論文の出版期間は限定しなかった。 

 PubMed:(("young-onset"[All Fields] 

OR "early-onset"[All Fields]) AND 

(("dementia"[MeSH Terms] OR 

"dementia"[All Fields] OR 

"dementias"[All Fields] OR "dementia 

s"[All Fields]) AND "post-

diagnostic"[All Fields] AND 

("support"[All Fields] OR "support 

s"[All Fields] OR "supported"[All 

Fields] OR "supporter"[All Fields] OR 

"supporter s"[All Fields] OR 

"supporters"[All Fields] OR 

"supporting"[All Fields] OR 

"supportive"[All Fields] OR 

"supportiveness"[All Fields] OR 

"supports"[All Fields]))) （最終検索

日：2025 年 3 月 31 日） 

 医学中央雑誌：（若年性認知症 and 診

断後支援）and (PT=会議録除く)（最
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終検索日：2025 年 3 月 31 日） 

（倫理面への配慮） 

本研究全体の実施にあたっては社会福

祉法人仁至会認知症介護研究・研修大府

センター倫理員会の承認（0503）を得ると

ともに地方独立行政法人東京都健康長寿

医療センター倫理委員会の承認（R23-105）

を得た。  

 

C. 研究結果 

RQ1：年齢によらず、認知症の診断後支援

として実施されるべきことは何か。 

PubMed で 17 件、医中誌で 5 件の文献

がヒットした。これらのうち、認知症の診

断後支援全般のモデルを考える上で有用

と思われる論文 12報を採用して文献レビ

ューを行った。採用論文から得られた RQ

に対する回答は以下のとおりである。 

「認知症の診断後支援」は比較的新し

い用語である。その嚆矢は、スコットラン

ドの認知症当事者組織であるスコットラ

ンド認知症ワーキンググループ(SDWG)

の提案に基づいて作成された「5 つの柱の

支援モデル」であろう 1）。このモデルは、

認知症と診断された直後から少なくとも

1 年間、リンクワーカーが「病気の理解と

症状のマネジメント」「地域とのつながり」

「ピアサポート」「将来の意思決定に関す

る計画」「将来のケアの計画」に関する支

援を提供するものである。スコットラン

ド政府は 2013年よりその実施率をスコッ

トランド認知症国家戦略のアウトカム指

標として採用している。 

その後、「認知症の診断後支援」のあり

方は、診断後の本人・家族の不安・抑うつ・

社会的孤立・絶望等への支援 2、3)を含むよ

り統合的で包括的な支援に発展した 4-6)。

Bamford ら 5)は、英国のイングランドとウ

ェールズの認知症者、介護者、事業所管理

者、支援スタッフを対象にインタビュー

調査を実施し、認知症の診断後支援の

good practice の構造を図 1 のように整理

している。すなわち、認知症とともに生き

る道のりは疾患や生活状況によって多様

であることから、認知症者及び家族の両

者に対して、「現在及び将来のニーズを適

切なタイミングで同定しマネジメントす

ること」を前提に、「認知症の理解とマネ

ジメント」（認知症者と家族の両者に、病

気についての情報、今後起こり得ること

に関する情報、できる限り良い状態で暮

らすための方法に関する情報を提供する

こと）、「心理的・情緒的ウェルビーイング」

（不安や抑うつなどの心理的症状に対す

る支援を行うとともに、ピア・サポート、

社会的活動、レジャー、対人関係の支援を

通して、その人のアイデンティティや生

きがいを維持すること）、「プラクティカ

ルな支援」（認知症者及びケアラーが可能

な限り自立的にかつ安全に暮らせるよう

にすること）に関する支援を、疾病の全経

過にわたって統合的に提供すること（「支

援の統合」：そのためのメカニズムとして

「相談窓口や専門職の設置」「ケア・コー

ディネーション」「ケアの場の移動のため

のマネジメント」がある）であるとしてい

る。2022 年に国際アルツハイマー病協会

7)は、「認知症の診断後支援とは、認知症

と診断された後の、認知症者と家族の身

体的・社会的・心理的なウェルビーイング

の促進を目的とする、さまざまなフォー

マル及びインフォーマルなサービスと情
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報提供を含む包括的な用語である」と定

義している。 

認知症者を対象に「認知症の診断後支

援」の効果を検証した研究は少ない。英文

誌では RCT が 1 件報告されており、それ

によれば、リカバリーにフォーカスをあ

てた 6 か月間の精神医学的介入が WHO

精神健康状態表（WHO-5）で評価された

ウェルビーイングを有意に改善させたと

報告している 8）。和文誌では、認知症の診

断後支援に関する原著論文が 5 件 9-13）抽

出されたが、いずれも認知症疾患医療セ

ンターにおける診断後支援の実態に関す

る調査であった。 

RQ2：若年性認知症の診断後支援はどの

ようになされるべきか 

＜PubMedによる検索＞ 

PubMedでは24件の論文がヒットした。

このうち、RQ に直接関連しない 4 件を除

外した残る 20件の論文についてレビュー

した。最も古いものは 2018 年の論文であ

った。国別の内訳は、英国の研究が 12件、

オランダとオーストラリアの研究がそれ

ぞれ 2 件、イタリア、アイルランド、スウ

ェーデン、日本の研究がそれぞれ 1 件で

あった。研究の手法は、質的研究が 13件、

量的研究が 3 件、混合研究法による研究

が 2 件、文献レビューが 3 件であった。

診断後支援に関するテーマから見ると、

各論文は、1) 今日の若年性認知症診断後

支援の問題点を指摘するもの、2）診断後

支援全般の在り方に関するもの、3) 家族

の情報的サポートと心理的サポートに関

するもの、4) 就労支援と経済的支援に関

するもの、5) 本人の心理的サポートに関

するものに大別された。以下、主要な所見

を要約する。 

1) 今日の若年性認知症診断後支援の問

題点 

○ 短期的なプロジェクトが多く、継続

性に課題がある。 

Mayrhofer (2018)ら 14)は、若年性認知症

の診断後支援をその年齢に合ったものと

すべきであるということはすでに合意が

得られているところであるが、どのよう

なサービスの設計や提供方法が「役に立

つか」については十分なエビデンスは存

在しないということから、若年性認知症

の介入に関連するあらゆるタイプの研究

を含めた系統的文献レビュー（20 論文）

を行っている。その結果、サービスは若年

性認知症患者をより長く自宅で過ごせる

ようにすることを目指しているが、短期

的プロジェクトや付加的サービスが多く、

サービスの継続性には欠陥があると指摘

している。 

○ ピア・サポートや「意味のある活動」

が不足している。 

Giebel ら(2020)15)は、イングランド北西

部のメモリークリニックのスタッフを対

象にフォーカスグループを実施するとと

もに、若年性認知症患者のその介護者を

対象に半構造化インタビューを実施して

いる。その結果、診断プロセスは比較的適

切に実施されているが、診断後のサービ

スには多くの欠陥がある。具体的には、診

断後のサポートが限られており、ピア・サ

ポートや意味のある活動の提供が不十分

であると指摘している。 

○ 若年性認知症の診断と診断後支援の

ケアパスウエィはばらばらである。 

Stamou ら(2020)16)は、全国調査によっ



29 

 

て、英国の若年性認知症のサービス提供

の実態を明らかにした。診断は最も一般

的にはメモリークリニックまたは神経内

科で為されているが、診断と診断後支援

のケアパスウエィはばらばらであること、

若年性認知症の専門サービスは継続性・

質・満足度の高さと関連しているが、若年

性認知症のすべての人が年齢に合ったケ

アにアクセスできるようにするには、さ

らなる専門サービスの整備が必要である

と指摘している。 

2) 診断後支援全般の在り方 

○ 本人・家族ともに悲しみ、孤立、偏見

を体験している。 

Spreadbury ら(2019)17)は、若年性認知症

の本人と家族の「生の体験」が記述されて

いる質的研究の論文 23件の文献レビュー

を行い、①診断前には、患者は認知機能

と生活機能における変化を体験している

が、変化とその意味については確信して

いないこと、家族は変化を観察し、その説

明について考え、医学的介入を勧めるこ

とが重要であると考えていること、②診

断後には、本人は責任ある仕事から撤退

し、家族はそれを補償する役割を負うよ

うになると考えていること、を可視化さ

せている。患者は自己同一性の変化を感

じ、家族は本人-家族の関係の変化を感じ

ており、両者ともに悲しみ、孤立、偏見を

体験していると指摘している。 

○ 本人・家族ともに「良い」と感じてい

るサービスには、「「パーソンセンター

ドネス」「機能的一貫性」「組織一貫

性」という特性がある。 

Stamou ら(2021)18)は、英国で実施された

全国調査のデータの質的分析によって、

若年性認知症の本人と家族が良いと感じ

ているサービスの特性は、「若年性認知症

に関する専門家の助言と情報」、「年齢に

合ったサービスへのアクセス」、「社会参

加の機会」、「声を発信する機会」、「リスク

マネジメントとともに自立を可能にする

こと」、「経済的安定性を可能にすること」、

「家族関係のサポート介入」であると報

告している。また、彼ら（Stamou 2022）

19）は別の分析で、有益だと感じているサ

ービスには以下の 3 つの上位カテゴリー

に類型化される特性があると指摘してい

る：①「パーソンセンタードネス」（ミク

ロレベルの特性：前向きな姿勢、柔軟性、

協調性、使いやすい教材、対面）、②「機

能的一貫性」（メソレベルの特性：サービ

スがニーズに合っていること／年齢相応、

包括的、対応力があり、アクセスしやす

い）、③「組織の一貫性」（マクロレベル

の特性：サービスの統合性、専門性、継続

性）。 

3) 家族の情報的サポートと心理的サポ

ート 

○ 家族向けの webページでは、診断プ

ロセスに関するページが最もよく閲

覧されている。 

Daemen ら(2022)20)は、利用者のインタ

ビューの質的分析によって、若年性認知

症の家族向けに開発された Web ベースの

情報支援プログラムが、日常生活の中で

受け入れられ、使用可能であると認識さ

れていること、コンテンツの質にも満足

していること、大多数がプログラムを再

度利用し、若年性認知症の内容を説明す

るページが最も多く閲覧され、診断プロ

セスに関するページが最も長く費やされ
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ていることを明らかにした。 

○ 家族は、本人とともに生きること、

家族の役割や関係性の変化への適応

という問題に直面している。 

Chirico ら(2022)21)は、イタリアの若年性

認知症の家族に対する半構造化面接を行

い、1) 診断に関連する問題、2) 診断後の

支援の不足に関する問題、3) 家族として

若年性認知症の本人と共に生きることに

関する問題を体験していることを明らか

にした。全体として、認知症の経過全体を

通してさまざまな問題が発生しており、

適切な支援がなければ、家族は本人とと

もに生きること、そしてそれに伴う家族

の役割や関係性の変化に適応することが

困難であること。最適なケアは良好な家

族関係にかかっているため、病状に適応

するための家族への支援を強化する必要

があること、それは本人のケアに有益で

あると同時に、社会的包摂と脆弱な集団

の健康に関する公平性を確保することに

もつながると指摘している。 

○ 行動変化を適切にマネジメントする

ためのフォーマルサービスの整備と

ケアパスウエィのガイドが必要であ

る。 

Cadwallader ら(2023)22）若年性認知症の

行動変化の適切にマネジメントするため

には、それについての知識が必要であり、

年齢に合ったサポートサービスが必要で

あるとし、そのために利用されているフ

ォーマルサービスと、サポートを求めて

いる人の体験の類型を明らかにするため

の横断的オンライン質問調査を実施して

いる。その結果、83%がサポートを必要と

する若年性認知症関連の行動変化を報告

し、最も多い行動変化が「食欲／食行動の

変化」で、「焦燥／攻撃性」、「無為／無欲」

がこれに次ぐことを示した。これらの

人 々 の 66% が Dementia Australia 、 

Dementia Support Australia、 GP などのフ

ォーマルサービスからサポートを得よう

としていたが、それはサポートにアクセ

スするパスウエイが不十分であり、どの

サポートにアプローチすべきかの明確性

が欠如しており、待機時間が長いことを

示唆している。さらに対象者の 28％が非

薬物的戦略を用いたサポートにアクセス

していなかったことも明らかにされてい

る。効率的にサポートが提供できるよう

にフォーマルサービスを整備するととも

に、それらにアクセスするパスウエイに

関する明確で利用可能なガイドが必要で

あると指摘している。 

○ 家族介護者は診断後初期に偏見や周

囲への影響など若年性認知症で生じ

る特有の迷いの中で葛藤し、診断の

過程で抱く負の感情を緩和したいと

思い、支援を求めている。 

Tomura(2025)23)若年性認知症者の家族

介護者が、診断後初期に支えを求める際

の心情を明らかにすることを目的に、若

年性認知症者の在宅介護経験がある家族

介護者 8 人に半構造化面接を実施し質的

分析を行った。その結果、若年性認知症者

の家族介護者は、診断後初期に【若年で認

知症を発症することへの恐れや不安】、

【若年性認知症に関する如何なる情報で

も知りたい】、【将来のために可能な限り

『今』を継続したい】、【本人の社会の一員

としての尊厳を守りたい】、【若年で認知

症になったことを伝えることへの迷い】、
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【まだ人生半ばの自分の生活や心身を守

りたい】と思い、周囲に支えを求めていた

ことを明らかにした。若年性認知症者の

家族介護者は診断後初期に認知症者本人

や介護者自身に対する切実な願いを抱き、

偏見や周囲への影響など若年性認知症で

生じる特有の迷いの中で葛藤し、診断の

過程で抱く負の感情を緩和したいと思い、

支援を求めている。若年性認知症者の家

族支援では、本人に関することには主体

的に支援を求める家族介護者の特徴を活

かし、本人に対する支援をきっかけに家

族介護者への支援も提供できると考えら

れる。また、診断時を含め早期に支援者か

ら日常生活での困難を予測して声をかけ

る姿勢が、支援の求めやすさに重要だと

指摘している。 

4) 就労支援と経済的支援 

○ 保健医療専門職は、就労の権利、収

入の支援と生活保護・障害年金等に

関する情報や助言を提供すること、

自己負担のあるサービス利用につい

て助言する場合には、本人や家族が

さらなる費用負担に直面することを

認識していなければならない。 

Kilty ら(2022）24)は、若年性認知症が就

労の継続と家計に及ぼす影響を探索し、

この問題に対する診断後支援的なアプロ

ーチを最適化する方法を同定することを

目的に、アイルランドに暮らす若年性認

知症者に対して深堀した半構造面接を行

った。その結果、若年性認知症の診断が就

労生活に及ぼす破壊的な効果と、それに

よる経済的・社会的・心理的帰結が可視化

された。参加者らは、「収入のある仕事か

ら早期に離れなければならなかったこ

と」、「雇用契約を喪失したこと」、「医学的

理由によって退職したこと」、「収入の喪

失によって引き起こされる経済問題に加

え、認知症によって多くの追加費用がか

かったこと」。「家族の中には収入の喪失

を補填するために介護の役割と同時に仕

事につかねばならなくなった配偶者がい

ること」、「就労と経済のことで不安・緊張

が高まる子供がいること」などを報告し

た。保健医療専門職は、就労の権利、収入

の支援と生活保護・障害年金等に関する

情報や助言を提供すること、自己負担の

あるサービス利用について助言する場合

には、本人や家族がさらなる費用負担に

直面することを認識していなければなら

ない。 

5) 本人の心理的サポート 

○ 若年性認知症の本人の自我同一性・

自律性・関係性を維持できるように

支援することが重要である。 

Stamou ら(2024）25)は、若年性認知症の

診断後支援において、本人と支援者らが

「役にたつ」と感じているものが何かを

明らかにするために、全国調査で得れた

自由記述回答の帰納的主題分析を行い肯

定的サービスのテーマを生成した。その

結果、856 例の肯定的サポートの例から、

3 つの上位テーマの 16 の下位テーマが生

成された。3 つの上位テーマは、①自律性

を維持すること、②自分自身であること、

③連帯感であり、若年性認知症の人々が

体験している「主体感」「自分らしさ」「意

味のある関係」の破綻の問題を取り扱っ

ていることを見出した。これは、若年性認

知症に対する年齢特異的な支援のガイド

ラインに情報を与えるものであり、若年
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性認知症の人々の自我同一性・自律性・関

係性を維持できるように支援することの

重要性を示唆している。 

○ オンライン・ピア・サポートは、対面

でのサポートにつながっていない人

に対するピア・サポートへのアクセ

シビリティを高める。 

Gerritzen ら(2023）26)は、関係機関より

若年性認知症の人を募り、混合研究法で、

(1)若年性認知症の人々はオンライン・ピ

ア・サポートのためにどのプラットフォ

ームを利用しているか、(2)オンライン・

ピア・サポートを利用する理由・利用しな

い理由は何か、(3)どのようにしてその有

用性とアクセシビリティを最適化するか、

を探索した。その結果、最も一般的なオン

ライン・ピア・サポートは Zoom で、肯定

的な理由としては、社会的支援の共有、自

宅で参加できること、好きなプラットフ

ォームを利用できることであった。しか

し、会話をフォローすることや他者を理

解することが困難になる可能性も指摘さ

れた。多くの人はオンライン・ピア・サポ

ートのことを知らない。見知らぬ人とオ

ンラインで話すことに不快を感じる人も

いた。オンラインプラットフォームは社

会的支援を促進し、対面でのサポートに

アクセスしていない人に対するピア・サ

ポートをよりアクセシブルなものにする。

将来はオンライン・ピア・サポートについ

ての周知にフォーカスをあてた研究と実

践が行われるべきである。 

○ ピア・サポートやアドボカシー活動

が認知症の本人の知症診断の自己開

示を支援する 

Kohl ら(2024）27)は、認知症の診断を他

者と共有することは、社会的・認知的・身

体的活動の支援にアクセスするための前

提であるが、認知症に対する偏見のため

に自分の診断を開示することに躊躇する

かもしれない。若年性認知症の人が自分

の診断をどのようにして自己開示するか

を明らかにするために、英国に暮らす 9人

の若年性認知症の本人を対象に半構造化

面接を用いて探索的質的分析を行った。

その結果、参加者は自分のアイデンティ

とは認められない病気としてそれを受け

入れていたが、何人かは偏見に直面し、何

らかの社会的ネットワークの縮小を生じ

たこと、一方、ピアサポートグループ、ア

ドボカシー活動、戦略的隠蔽が自己開示

のサポートに用いられていたことが示さ

れた。若年性認知症の政策は、エンパワメ

ントに向けた介入とビアサポートを診断

後支援に組み込むことを推奨するととも

に、認知症フレンドリーコミュニティの

創出を優先すべきである。これらの努力

が、自己開示の旅路にある個人を支援し、

社会への関わりを促進し、偏見を減じる

であろう。 

○ 若年性認知症の本人との共創による

情報ツールの開発・普及は、本人の

レジリエンスを高めることに役立つ 

Roberts ら(2023)28)は、診断後の暮らし

のピアガイドを開発・普及するために若

年性認知症当事者らが用いたプロセスを

記述した。そこでは、当事者のレジリエン

スを支援するという新たな文脈の中で、

人間中心(human-centered)の設計の 4 段階

の基盤が適用されていた。(1) 発見：グル

ープは、認知症と共に生きる上でレジリ

エンスを持つために必要なこと、そして
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それをどのように維持できるかについて、

それぞれの視点から深く議論した。(2) 決

定：グループは、認知症と診断された他の

人々のレジリエンスを支援するために、

自身の経験に基づく実用的な情報と知識

を小冊子にまとめることを決定した。(3) 

開発：この小冊子は、著者の支援の下、他

の認知症者からの意見を取り入れながら、

共同で設計・開発された。(4) 提供：グル

ープは、小冊子「知識は力」の専門的な制

作指導を受け、ウェールズ全土のメモリ

ークリニック、診断後支援団体、そして認

知症患者に 8、000 部以上を配布した。そ

の後、英語とスコットランド・ゲール語の

バイリンガル版とイングランド在住者向

けの版が開発された。「知識は力なり」の

成功は、認知症の人たちと共に知識を共

有し、彼らの回復力を支えることの重要

性を浮き彫りにしている。 

＜医中誌による検索＞ 

医中誌では 12 件の論文がヒットした。

このうち、RQ に直接関連しない 5 件を除

外した 7件の論文についてレビューした。

論文種類では原著が一報であり、その他

はすべて解説であった。診断後支援に関

しては、全国レベルの実態調査、若年性認

知症の本人と家族のヒアリング調査、一

医療機関での実践的経験から、必要とさ

れる診断後支援の内容が記述されている。

以下に、主要な所見を要約する。 

 粟田（2020、 2021、 2022、 2022）29-

32）は、若年性認知症の有病率調査と並行

して実施した生活実態調査の結果を踏ま

えて、若年性認知症者の、(1)診断へのア

クセシビリティの確保とともに、(2)認知

症疾患医療センターにおける質の高い診

断と診断後支援、(3)職域と保健福祉分野

との連携による就労継続支援、(4)診断直

後からの経済状況のアセスメントと社会

保障制度の利用支援、(5)専門職の人材育

成、(6)ニーズにあったサービスの開発と

普及、(7)家族会等のインフォーマル・サ

ポートやピア・サポートの普及が今後の

政策的課題であると指摘している。 

畠山ら(2023)33)は、認知症疾患医療セン

ターで実施されている若年性認知症の診

断後支援の自由記述回答（全国調査）の質

的分析にて、現在行われている診断後支

援は、「情緒的・情報的支援」、「医療の受

療に関する支援」、「就労に関する支援」、

「経済的な支援」、「障害福祉サービスや

介護保険サービスの利用支援」、「ピア・サ

ポートやインフォーマル・サポートの利

用支援」にカテゴリー化されるとしてい

る。 

 山下ら（2023）34)は、若年性認知症の本

人と家族を対象としたインタビュー調査

から、支援ニーズとして、①情報提供と

コーデイネート、②交流の場、③理解と

配慮、④自立支援、(5⑤活動の場、⑥心

理ケアの 6 つの要素が抽出されること、

本人のつどいや家族のつどいは、とくに

「交流の場」にこたえる支援として、個別

相談等では代替不可能な必須の支援であ

ると報告している。 

 岡田ら（2023）35)は、一医療機関（認知

症疾患医療センター）での若年性認知症

診断後支援の経験から、当事者と家族の

ニーズは疾患としての進行に合わせて変

遷していくこと、より長期にわたる安定

した支援体制の構築が重要であることを

指摘し、進行期も見据えて「人生の木」と
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いう手法を取り入れ、支援体制のキーパ

ーソンをつくることで、診断後から進行

期まで当事者の人生のあり方を踏まえた

サポートができるよう実践してきたと述

べている。 

 

D. 考察 

 令和 5 年度及び令和 6 年度の研究結果

を踏まえて、「認知症疾患医療センターに

おける若年性認知症診断後支援ガイド

（仮称）」の骨子案を考案した。以下にそ

の概要を示す。 

I. 序論 

1. 若年性認知症の定義 

 若年性認知症は 65 歳未満で発症す

る認知症と定義されています。働き

盛りの年代に発症することから、ご

本人・ご家族は病気や障害に対する

不安だけではなく、就労、経済、子の

養育などさまざまな日々の暮らしの

課題に直面します。 

2. 若年性認知症の有病者数と原因疾患 

 2017 年～2019 年に実施した全国調

査によれば、わが国の若年性認知症

（調査時点で 65 歳未満の認知症）の

有病率は人口 10 万対 50。9 人、有病

者数は 3。57 万人と推定されていま

す。 

 原因疾患による診断名別では、アル

ツハイマー型認知症が最も多く、血

管性認知症、前頭側頭型認知症、レビ

ー小体型認知症またはパーキンソン

病による認知症、外傷による認知症、

アルコール関連障害による認知症が

それに続きます。 

3. 若年性認知症の本人と家族のニーズ 

 有病率調査と並行して実施された本

人及び家族を対象とするインタビュ

ー調査からは、①配慮のある病名告

知、②本人・家族への心理社会的ケ

ア、③医療機関における診断後支援、

④本人家族に知識がなくても必要な

サービスにつながる支援、⑤若年性

認知症のニーズに即した制度横断的

なサービス利用、地域や職域におけ

る若年性認知症の理解の促進、が本

人・家族に求められているニーズと

して浮彫にされています。 

4. 認知症疾患医療センターに求められ

ている役割 

 また、この有病率調査では、若年性認

知症の方が最も高い頻度で把握され

るのは認知症疾患医療センターであ

り、1 年間に把握されている若年性認

知症の人の数は 1 センターあたり 17。

6 人であったと報告されています。 

 このことから、若年性認知症の方が

最も多く診断されている医療機関は

認知症疾患医療センターであると考

えられます。 

 2019 年度より、認知症疾患医療セン

ターの事業内容に診断後等支援機能

が追加され、診断後支援は認知症疾

患医療センターの必須業務に位置づ

けられました。 

II. 認知症の診断後支援とは何か 

 「認知症の診断後支援」は比較的新

しい用語であり、そのはじまりは、ス

コットランドの認知症当事者組織で

あるスコットランド認知症ワーキン

ググループ(SDWG)の提案に基づい

て作成された「5 つの柱の支援モデル」
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とされています。このモデルでは、認

知症と診断された直後から少なくと

も 1 年間、リンクワーカーが「病気

の理解と症状のマネジメント」「地域

とのつながり」「ピサポート」「将来

の意思決定に関する計画」「将来のケ

アの計画」に関する支援を提供する

こととされています。 

 その後、診断後支援のあり方やモデ

ルについての報告も数多くなされる

ようになり、2022 年に国際アルツハ

イマー病協会が、「認知症の診断後支

援とは、認知症と診断された後の、認

知症者と家族の身体的・社会的・心理

的なウェルビーイングの促進を目的

とする、さまざまなフォーマル及び

インフォーマルなサービスと情報提

供を含む包括的な用語である」と定

義しています。 

III. 若年性認知症の診断後支援に求めら

れていることは何か 

 若年性認知症の特性に応じた診断後

支援のあり方やモデルについても、

2018 年頃から英国を中心にして、世

界各国から報告されるようになって

きました。 

 ここでは、これまでの研究成果と実

際の事例経験を踏まえて、7 つの観点

から若年性認知症の診断後支援に求

められていることを整理します。 

1. 本人と家族への情緒的・情報支援 

若年性認知症の診断を受ける前に、す

でに本人と家族は認知機能と生活機能に

おける変化を体験しており、なぜそのよ

うな変化が起こっているのかについて不

安を感じ、当惑しているかもしれません。

また、診断後には、病気に対する不安とと

もに、本人は役割の変化に起因するアイ

デンティティの危機を感じ、家族も本人

を支える役割という関係性の変化に直面

し当惑しているかもしれません。このよ

うなことには配慮して、本人と家族の両

者に、病気についての情報、今後起こり得

ることに関する情報、できる限り良い状

態で暮らすための方法に関する情報をわ

かりやすく、丁寧に伝えることが、診断後

支援の入り口になります。 

1) 本人への情緒的支援：診断を受けた

ことへの思い、これからの仕事のこ

と、社会の中での役割、家族への思い

など、本人の思い・不安を積極的に傾

聴し、受け止めます。また、これから

も必要に応じて相談にのることがで

きることを伝えます。 

2) 本人への情報的支援：本人の不安と

ともに、認知機能の低下があること

に十分配慮して、パンフレット等も

活用しながら、病気のことや今後の

治療や暮らしのこと、利用できる社

会的支援のことなどについてわかり

やすく説明します。 

3) 家族への情緒的支援：大切な家族の

一人が診断されたことへの思い、こ

らからの暮らしのこと、本人との関

係のこと、子の養育のこと、経済のこ

となど、家族の思い・不安を積極的に

傾聴し、受け止めます。また、これか

らも必要に応じては相談にのること

ができることを伝えます。 

4) 家族への情報的支援：家族の思い・不

安・当惑に十分配慮して。パンフレッ

ト等も活用しながら病気のことや今
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後の治療や生活、利用できる社会的

支援のことなどについてわかりやす

く説明します。 

2. 医療の受療に関する支援 

 若年性認知症と診断された後も、原因

疾患によっては、あるいは併存する身体

疾患や精神疾患によっては、さらなる検

査が必要になる場合があります。また、治

療を行うにあたっては、治療の導入・継続

に関する支援を行う必要があります。そ

の際には、先に述べた本人・家族への丁寧

な情報的支援を前提に、本人の（共同）意

思決定を支援する必要があります。 

5) 検査のための受療支援：認知症疾患

をさらに精査したり、抗 Aβ 抗体薬治

療の適応を検討したりする場合には、

そのための検査にアクセスできるよ

うに支援します。自院または自診療

科では実施できない検査が必要な場

合には、それに必要な適切な医療機

関や診療科にアクセスできるように

支援します。 

6) 精神科医療への受療支援：認知症の

行動・心理症状（BPSD）が顕著な場合

や認知症以外の精神疾患の併存が疑

われる場合には必要に応じて精神科

医療につなぎます（自診療科が精神

科の場合には自診療科での継続医療

も検討します）。 

7) かかりつけ医への情報提供：すでに

かかりつけ医等がいて、かかりつけ

医等に継続医療を依頼する場合には、

本人の同意の下で、かかりつけ医等

に医学的評価の結果、生活状況、治療

方針などについて情報提供します。 

8) かかりつけ医への治療経過について

の情報提供：認知症疾患医療センタ

ーで継続医療を行う場合、すでにか

かりつけ医がいる場合には、本人の

同意を得て、かかりつけ医に対して

随時治療経過について情報提供を行

います。 

3. 就労に関する支援 

 就労には、若年性認知症の本人・家族に

とっては世帯の経済を維持するという意

味とともに、本人にとっては社会とのつ

ながりや役割を保持し、生き甲斐や尊厳

ある自立生活を継続するという大切な意

味があります。若年性認知症の診断時に

は、本人が就労を継続されている場合が

多いので、認知症疾患医療センターでは

診断直後からの支援の一環で就労に関す

る支援を開始することが重要です。しか

し、医療機関の専門職だけではこの支援

が十分に行えない場合も少なくありませ

ん。そのような場合は、若年性認知症支援

コーディネーターと連携しながら支援す

ることを考慮します。 

9) 就労状況の把握：まずは、本人の現在

の就労状況を把握します。その際に

は、本人が現在の職場でどのような

業務を行っているか、どのような困

りごとを体験しているか、それに対

して職場ではどのような支援を受け

ているか、職場の中に気軽に相談で

きる人はいるか等についても確認し

ておきます。 

10) 職場との連携：本人が就労中の場合

には、本人や家族の同意を得て、職場

の人事担当者や労働安全衛生担当者、

産業医等と情報を共有しながら、本
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人の希望に応じて就労継続に向けた

支援を行います。 

11) 再就職に向けた支援：再就職を希望

する場合には、若年性認知症の人の

就労のためのリソースに関する情報

をもった若年性認知症支援コーディ

ネーターや障害者職業総合センター

の担当者と連携して、本人ができる

仕事を検討しながら、再就職に向け

た支援につなぎます。 

12) 福祉的就労の利用支援：一般就労が

難しい場合には、本人の希望に応じ

て、障害者福祉サービスに関する情

報を提供し、福祉的就労が可能なサ

ービス（例：就労継続支援事業所）つ

ながることができるように支援しま

す。 

4. 経済的な支援 

 若年性認知症の本人が世帯の経済を担

っている場合には、若年性認知症の診断

が世帯の経済に重大な影響を及ぼす場合

が少なくありません。また、本人を支援し

ている家族が介護のために仕事を継続で

きなくなるなどの状況が生じた場合には、

経済的問題がさらに深刻になります。さ

らに、認知症疾患の診断のための検査や

治療によって経済的負担がさらに高まる

可能性があることについても配慮する必

要があります。 

13) 経済状況の把握：まずは、世帯の経済

を担っている人は誰か、主な収入源

は何かを含め、現在の本人および世

帯の経済状況、本人・家族が感じてい

る経済面での心配ごとを把握します。 

14) 将来の家計に及ぼす影響の検討：本

人が世帯の経済を担っており、これ

までどおりの就労の継続が難しいな

ど、収入が減じると判断された場合

には、それが将来の家計にどのよう

に影響を与えるかについても検討し

ておく必要があります。たとえば、借

入金があるか、養育する必要がある

子がいるか、医療費や介護費を負担

している親がいるかといったことも

把握する必要があるかもしれません。

本人が受ける検査や治療の費用につ

いても考慮する必要があります。 

15) 経済支援の諸制度に関する情報提

供：上記のアセスメントを行ったう

で、障害者手帳取得による税金控除、

自立支援医療制度、難病の医療費助

成制度、傷病手当、障害者手当、障害

年金、生活保護等の経済支援に関す

る制度の適応の有無を確認し、該当

する制度がある場合にはその情報を

本人・家族に提供します。 

16) 経済的な支援制度の申請支援：上記

の諸制度等については、ただ情報を

提供するだけでなく、申請・請求の希

望がある場合には、必要に応じて関

係機関と連携しながら、申請手続き

についての伴奏的な支援を行います。 

5. 障害福祉サービスや介護保険サービ

スの利用支援 

 若年性認知症の本人の生活支援につい

ては、障害者福祉法による障害福祉サー

ビスと介護保険サービスによる介護保険

サービスという二つの制度的サービスを

利用することができます。しかし、障害福

祉サービスの多くはアルツハイマー型認

知症のような進行性の認知症を想定して

ず、また、介護保険サービスは主として高
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齢者を想定したサービスなので、若年性

認知症の本人のニーズに合ったものが少

ないといった問題があります。さらに、両

サービスを管轄している行政の担当部署

が異なるために、相談機関によっては両

サービスの情報が十分に提供されないと

いう問題も生じています。認知症疾患医

療センターでは、こうした問題を乗り越

えて、若年性認知症支援コーディネータ

ーとも連携しながら、本人の状況に応じ

て、両サービスをバランスよく利用でき

るように支援する必要があります。 

17) 障害福祉サービスの利用支援：障害

福祉サービスの情報を提供し、その

利用を支援します。例えば、一般就労

の継続は難しいけれど、本人には仕

事を続けたいという希望がある場合

には、福祉的就労に関する障害福祉

サービス（例：就労継続支援事業所）

の利用を支援します。 

18) 介護保険サービスの利用支援：介護

保険サービスの情報を提供し、その

利用を支援します。若年性認知症の

人の介護保険サービスの利用につい

ては、通所サービスの利用が最も多

いことが明らかにされていますが、

例えば、通いながら社会参加のため

の支援を受けることができるなど、

若年性認知症の本人のニーズを踏ま

えて設計されたサービスもあります。

本人のニーズに応えることができる

ようなサービスを検討しながらサー

ビスの利用を支援します。 

19) 若年性認知症に関する相談機関の利

用支援：若年性認知症に関する専門

的な相談機関の情報を提供し、その

利用を支援します。若年性認知症の

本人や家族の相談に専門的に対応し、

かつ、関係機関と連携しながら継続

的に必要な支援を受けられるように

する機関として、若年性認知症総合

支援センターや相談センターが設置

されている自治体もあります。また、

都道府県の事業として、若年性認知

症支援コーディネーターがすべての

都道府県に配置されております。本

人や家族がそれらの資源を利用でき

るように支援します。 

20) 地域包括支援センターの利用支援：

地域包括支援センターの情報を提供

し、その利用を支援します。介護保険

サービスを利用する場合には、まず

は要介護認定を受けるための申請が

必要なので、そのための窓口である

地域包括支援センターにつなぎます。

また、地域包括支援センターは、その

地域にあるフォーマルやインフォー

マルな多様な資源についての情報が

ありますので、介護保険サービス以

外のさまざま地域サービスの利用を

支援してもらえます。 

6. ピア・サポートやインフォーマル・

サポートによる社会参加支援 

21) 社会参加に関する地域活動の利用支

援：本人の社会参加を支援する利用

可能な地域活動について情報を提供

し参加を支援します。共生社会の実

現を推進する認知症基本法の下で、

都道府県や市町村を単位とする本人

の声の発信支援（例：認知症希望大使）

やチームオレンジによって社会参加

を支援する多様な活動が展開されて
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います。社会参加を促進する活動は、

若年性認知症の本人を力づけ、希望

を生み出す効果をもたらすことから、

「意味のある活動」とも呼ばれるこ

ともあります。そのアクセスを支援

することは、認知症とともに生きる

本人にとって、とても重要な意味を

もっています。 

22) 本人ミーティングやピア・サポート

の利用支援：そのような活動の一つ

として、本人ミーティングや当事者

の会、ピア・サポートなどがあります。

これらは当事者活動とも呼ばれてお

りますが、それは本人の社会参加を

促進するだけではなく、認知症の本

人とともに、認知症とともに尊厳と

希望ともって暮らせる地域社会（認

知症フレンドリー社会）を共創する

活動としての意義もあります。 

23) 認知症カフェ・居場所の利用支援：

そのような活動の拠点となるのが、

認知症カフェや地域の居場所などの

地域拠点です。そのような活動を行

っている地域の拠点の情報を提供し、

その利用を支援することが、さらな

る社会参加や地域づくりの促進につ

ながります。 

24) 家族会・ケアラーズカフェの利用支

援：若年性認知症の家族もまた、本人

と同じように社会の中で孤立し、不

安や孤独を感じられている方は少な

くありません。家族にも、地域の家族

会やケアラーズカフェなど、家族を

支援する社会資源について情報を提

供し、その利用を支援することが重

要です。 

 

E. 結論と今後の課題 

わが国の認知症疾患医療センターにお

ける若年性認知症診断後支援の実態調査、

個別事例の分析、国内外の文献レビュー

の結果を踏まえて、「認知症疾患医療セン

ターにおける若年性認知症診断後支援ガ

イド」の骨子案を作成した。この骨子案を

踏まえて、令和 7 年度は、コンセンサス・

パネルを設置し、この領域の専門家や関

係者の意見を聴取しながら、エキスパー

ト・コンセンス・ガイドとしての手引きの

最終版を完成させる予定である。 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表：なし 

２． 学会発表：なし 

 

G. 知的財産権の出願・登録状況（予定含

む） 

１． 特許取得：なし 

２． 実用新案登録：なし 

３． その他：なし 
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図 1． 認知症の診断後支援の構造 

                                 

          
       

          
      

        
     

          
         

       
     

                                      

          

     

             
     

               

         

             
        

            
           

      

              

      

       

       

        
         

         

  

        

                            


