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【研究要旨】 

若年性認知症（YOD）は 65 歳以上の高齢者認知症に比べ実数は少ないが、この年代で発

症することによる医療上、介護上の特性や課題が存在する。医療上の課題について昨年度

から継続して認知症疾患医療センターへの調査を行った。検査・診療体制に関しては令和

5 年度とほぼ同様であった。令和６年度はレカネマブによる治療についても調査を行っ

た。診断後支援に関しては多くの認知症疾患医療センターで就労支援や障害福祉サービ

スに関する支援は少ないものの、多様な支援が行われていることが明らかとなった。YOD

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。支援の課題については全国の就労継続支援事業所、認知

症地域支援推進員、若年性認知症支援コーディネーター（支援 C）を対象にアンケート調

査を行った。YOD の人が自分らしく地域で生活し続けるためには、社会全体での YOD

の認知度向上とともに、ワンストップの相談窓口（＝支援 C）を明確にし、支援 C と医

療・福祉・労働など多職種による連携体制の強化と、支援の継続性・専門性の確保が求め

られる。就労については従業員に YOD が疑われる状況が生じた場合，企業内では対応経

験がないことが想定されるため、普段から相談できる体制等連携した取り組みが望まれ

る。また、人事管理者及び衛生管理者を対象とした具体的な事例の提示が、研修の拡大に

つながると考える。当事者・家族に対する診断時の主治医からの説明においては、診断・

治療に加えて日常生活ついての説明を希望していた。当事者家族の状況を理解し支援す

ることが望まれる。情報提供に関する検討では若年性認知症本人・家族の情報ニーズは高

く、診断前後で求められる情報が異なることが示唆された。特に、診断直後は病状の情

報、診断後は生活支援に関する具体的な情報が必要とされていた。本人、家族の情報ニー

ズからは、両群とも医療や介護、社会的資源に関する情報ニーズが高く、情報提供支援の

必要性が示唆された。 

【研究分担者】 

粟田主一 東京都健康長寿医療センター・認知症未来社会創造センター センター長 

武田章敬 国立長寿医療研究センター もの忘れセンター長 

齊藤千晶 認知症介護研究・研修大府センター 研究主幹 

表 志津子 金沢大学医薬保健研究域保健学系 教授 

李 相侖 認知症介護研究・研修大府センター 研究部長 
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A. 目的 

若年性認知症は 65 歳未満で発症する認

知症の総称で、2017 年の調査では全国にお

ける若年性認知症者数は、3.57 万人と推計

されている。65 歳以上の高齢者認知症に比

べ実数は少ないが、この年代で発症するこ

とによる医療上、介護上の特性や課題が存

在する。医療上は発見、診断の遅れ、初診後

の支援体制の不備があげられる。異常には

気が付くが認知症としての特徴に乏しく、

初期には認知症と診断されにくい。さらに

発見・診断の遅れや社会資源の利用が進ま

ない背景には本人家族の診断への不安や受

け入れの困難さ、就労や家事育児の継続が

困難になることによる生活の破綻があり、

経済的、心理的な負担が大きい。認知症施策

推進大綱においてはワンストップで相談が

できる、若年性認知症支援コーディネータ

ー（以下支援コーディネーター）を全都道府

県、指定都市に設置し支援を進めており、若

年性認知症のステージに対応した診断治療

及び支援が適時適切に行われていると考え

られるが、その実態調査は十分でない。 

本研究では若年性認知症のステージに応じ

た医療提供、支援体制に関する実態調査を

行い、切れ目のない支援体制の構築につな

がるデータを提供する。またそのためには

継続的に患者の状況を把握し、一方では患

者・家族の情報源となるような登録・情報提

供システムの構築が必要となる。 

 

B. 研究方法 

（１）若年性認知症における医療上の課題

に対する調査 

研究分担者 武田は 1 年目で全国の認知

症疾患医療センターにおける若年性認知症

の受診、診断、治療、診断後支援、継続診療

等の状況を明らかにするための調査票を作

成認知症疾患医療センターの医師、精神保

健福祉士、研究者、行政職等とともに調査票

案を作成し、一部地域の認知症疾患医療セ

ンターを対象として予備的な調査を行い、

確定させた。（研究 1）。この質問票を用いて

全国の認知症疾患医療センターを対象に郵

送法による無記名自記式質問紙調査を行っ

た（研究 2）。 

研究分担者 粟田は令和 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。 

 

（２）若年性認知症の介護支援での課題に

対する調査 

研究分担者 齊藤は、若年性認知症

（YOD）の人のニーズに合わせた必要なサ

ービスを明らかにするとともに、若年性認

知症支援コーディネーター（支援 C）を含

む既存サービスの有効な調整方法を提示す

ることを目的とする。今回は全国の就労継

続支援事業所（事業所）、認知症地域支援推
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進員（推進員）、支援 C を対象にアンケート

調査を実施した。各調査の分析対象は【調査

1】事業所 21,932 か所から 1 次調査 3,100

名（有効回収率 14.5％）および 2 次調査 272

名（有効回収率 63.6％）、【調査 2】推進員

1,905 名（石川県の 6 か所、推進員の配置の

ない 19 市を除く）から、718 名（有効回収

率 37.7％）、【調査 3】支援 C159 名から 82

名（有効回収率 51.6％）とした。 

研究分担者 表は企業における若年性認

知症の就労支援に関する支援体制の実態，

及び当事者・家族における診断前後からそ

の後の相談支援や経済的負担の実態につい

て明らかにすることを目的とした。令和 6

年度，企業へは Web 調査により，若年性認

知症に関する企業の研修や支援体制，及び

若年性認知症の従業員について，主治医と

の連携，職場内・外の支援，事業場内の支援

体制や就労継続等を調査した。当事者家族

へは，郵送調査により，診断からサービス利

用までの期間に焦点をあて，受診に際して

の相談，主治医からの説明や相談支援の実

態等を調査した。 

（３）若年性認知症の人と家族を支える情

報提供・登録システムの検討 

研究代表者の鷲見は研究の統括、倫理委

員会への申請を行うとともに研究分担者の

李と共同して若年性認知症の人および家族

への情報提供システムの検討を行った。認

知症の症状や医療、介護等の社会資源に関

する情報は増加しているものの、若年性認

知症の人が必要とする情報に関しては知見

が乏しい。本研究では、若年性認知症本人や

家族が求める情報の種類、情報収集のタイ

ミングや方法を明らかにし、本人と家族等

間における情報ニーズの比較を行った。研

究方法：就労継続支援事業所や認知症地域

支援推進員、若年性認知症支援コーディネ

ーターの合計 2,251 か所に調査票を送付し、

現在支援中の本人又は家族への配布を依頼

した。調査項目は、先行研究を参考に、困っ

たことや、医療、介護、経済的支援、社会資

源、健康等 13種類の情報について、情報収

集の時期（診断前・直後、進行後、時期に関

係なく）、収集方法を尋ねた。収集方法は、

若年性認知症支援コーディネーター、知人、

医療、行政機関、チラシ、書籍、インターネ

ットとした。 

（倫理面での配慮） 

Ⅰ．研究の対象とする個人の人権擁護 

本研究の実施にあたっては、ヘルシンキ宣

言（2008年 10月）の精神を遵守し、かつ

本研究実施計画書並びに「人を対象とする

生命科学、臨床研究に関する倫理指針」（令

和 3年 3月 23 日）に遵守して実施する。 

 

Ⅱ．研究の対象となる者（本人又は家族）

の理解と同意 

本研究の調査対象者には調査票にこの

研究への参加の意思を確認する項目を用

意するとともに、調査の内容説明書を送付

する。内容説明書には、次の内容を含むも

のとする：研究の目的および意義、研究期

間、調査内容、選定された理由、本研究に

参加する場合の費用、予測されるリスク及

び利益、本研究への参加に対する自由、同

意しないこと又は同意を撤回することに

よる不利益な取扱いを受けない旨、情報の

公開方法、個人情報の取扱い、情報の保管

および廃棄の方法、利益相反、連絡先と相

談窓口、将来の研究のためのデータ活用の

可能性について。同意の取得にあたっては、
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事前に社会福祉法人仁至会の倫理・利益相

反委員会で承認の得られたアンケート調

査用紙と内容説明書を対象者に郵送し、人

を対象とする生命科学・医学系研究に関す

る倫理指針ガイダンスに基づき、確認欄へ

のチェックおよび回答と返送をもって適

切な同意を得たものとする。対象者の同意

に影響を及ぼすと考えられる情報が新た

に得られた場合や、対象者の同意に影響を

及ぼすような実施計画等の変更が行われ

る場合は、速やかに対象者に情報提供する。

またヒアリング調査の際には本研究で新

しく取得する情報に要配慮個人情報が含

まれる。そのため、インフォームド・コン

セントのもとに、協力に同意した者のみを

対象に行い、口頭及び書面にて同意を得る。

また、同意はいつでも任意に撤回できる旨

を伝える。 

 

Ⅲ．研究によって生ずる個人への不利益並

びに危険性と医学上の貢献の予測 

調査研究が中心であり、個人への不利益は

なく侵襲もないため大きな不利益、危険性

はないと考えられるが、研究に参加するこ

とにより本人、家族に参加するための時間

をとっていただくことが負担となる。 

研究結果 

研究代表者 鷲見：2024年 3月 7日に令

和 5年（2023年）度第 3回班会議、2024

年 5月 31日に令和 6 年度（2024年）第 1

回班会議を、12月 3 日に第 2 回班会議を

2025年 3月 7日に第 3回班会議を開催し

た。この間、新しい調査票を追加した研究

計画書を作成し 2024 年 8月社会福祉法人

仁至会倫理・利益相反委員会に申請。8月

30日に承認を受けた。研究分担者李 相侖

とともに、若年性認知症の人の情報提供シ

ステムの検討を行った。 

研究分担者 武田：レカネマブによる治療

が初回投与から可能と回答した医療機関は

33%、継続投与のみ可能と回答した医療機関

は 25％であった。令和 6 年 9 月 30 日まで

にレカネマブによる治療を開始した患者数

は 0人が最も多く、次いで 1-5人、6-10人

の順であった。そのうち 65歳未満の患者数

も 0 人が最も多く、1-5 人、6-10 人と続い

た。レカネマブ治療に関わる他の医療機関

との連携状況については「レカネマブ治療

可能な医療機関への紹介」が最も多く、「レ

カネマブ治療を行う他の医療機関と連携し

ている」の回答が次に多かった。レカネマブ

治療と経済支援制度の利用に関する方針と

しては「自立支援医療制度の利用を勧める」

の回答が最多であり、「レカネマブ適応者は

対象としていない」の回答が次に多かった。

レカネマブ治療中の患者およびレカネマブ

の対象とならない患者への支援では、就労

支援や福祉的就労、障害福祉サービスの利

用に関する支援やリハビリテーションを行

っていると回答した医療機関が少なかった。   

研究分担者 粟田：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
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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。 

研究分担者 齊藤：結果：【調査 1】B型事

業所での受け入れが多かったが、実際には

YODの人の利用申し出自体が少なかった。ま

た、支援 C の認知度は低いが、連携してい

る場合、本人や家族等へ具体的な成果があ

った。介護保険サービスとの併用利用では

基本的 ADL低下が主要因であった。【調査 2】

支援 C の認知度は高いが、個別ケース以外

での連携は少なく物理的距離が連携の障壁

であった。個別支援では連携により本人や

家族等へ具体的な成果があった。【調査 3】

個別相談や周知・啓発などの多岐に渡る業

務を担う一方で、産業医や企業への周知の

難しさや、地域住民・関係機関への認知度の

低さなどの課題があった。支援 C も併用利

用に関与し、その理由は事業所と同様であ

った。調整先の専門職の YOD の理解や対応

が十分でない場合、支援の継続が求められ

た。研究分担者 表：企業への調査は 806名

を分析対象とした。回答者は，「人事担当者」

80.5%が最も多く、業種は「製造業」が 25.9％、

「保健衛生業」18.2％の順に多かった。従業

員が心身の変調をきたした場合に「人事部

門と産業保健スタッフが連携して対応して

いる」と回答した企業は 64.1％、「企業内で

若年性認知症に関する研修を実施」した経

験のある企業は 2.1％であった。38 社が若

年性認知症従業員の経験があった。当事者

家族への調査は、144名を分析対象とした。

診断時の主治医からの説明においては、「診

断・治療に関する説明」は 8 割以上の者が

あったと回答した。一方，「日常生活上の留

意点」では5割、「利用可能な制度に関して」

は 3割であった。説明に対して、【診断以外

に説明がなく見通しがもてない】【診断後の

生活への提案がほしい】、【今後どうしてよ

いかわからない】という意見があった。 

研究分担者 李：回収数は 219件で、有効

回答数は 148 件であった。回答者は本人が

26.1%、配偶者が 50.7%であった。困ったこ

ととしては、認知症の進行、経済状況への不

安、社会参加の場の不足があげられた。情報

収集の経験からは、全 13種類の情報におい

て 6 割以上が情報収集の経験があり、病気

の進行、治療方法、初期症状は上位３位であ

った。情報収集のタイミングは、症状や疾患

の情報は診断直後、初期症状や専門医の情

報は診断前も 3 割以上を示した。介護サー

ビス、経済的な支援、就労相談は、診断後や

進行後の回答が多かった。収集方法は、症

状・疾患は医療機関や web、介護や社会的資

源は行政機関、就労相談や地域資源は若年

性認知症支援コーディネーターからも取得

が多かった。健康情報は web でお出かけ場

所等の情報取得の傾向が見られた。本人と

家族・その他の情報ニーズにおいて、初期症

状、介護保険サービス、全般的な介護総合窓
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口、介護方法、家族会に関する情報は両群で

有意な差が見られた。社会資源などの項目

における両群の差は認められなかった。 

C.考察 

研究分担者 武田：認知症疾患医療セン

ターにおける検査・診療体制に関しては令

和 5 年度とほぼ同様であった。令和６年度

はレカネマブによる治療についても調査を

行ったが、初回投与から可能と答えた医療

機関が 33％、継続投与のみ可能と回答した

医療機関が 25％であった。診断後支援に関

しては多くの認知症疾患医療センターで就

労支援や障害福祉サービスに関する支援は

少ないものの、多様な支援が行われている

ことが明らかとなった。 

研究分担者粟田：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。 

研究分担者 齊藤：結果を踏まえ、今後

必要なことを整理すると【調査 1】①若年性

認知症に関する正確な情報の周知および相

談機関の認知度の向上、②支援コーディネ

ーターの役割・配置先・連携方法の理解促進、

③研修機会の提供を通じた職員の対応力強

化、④障害福祉と介護保険制度の円滑な連

携体制の構築があり、YODの人が安心して就

労継続支援事業所を利用できるよう、情報

提供、支援体制の整備、制度間の連携強化が

求められた。【調査 2】①地理的要因による

連携の困難さへの対応として、支援 C の配

置や連携方法の検討、②医療・介護に限らず、

労働・障害などの他分野を含めた包括的な

連携体制の整備、③早期からの制度・サービ

スの活用促進できるよう、都道府県・指定都

市の後方支援のあり方も検討【調査 3】①関

係機関との連携強化、②地域社会への啓発

活動の推進、③業務負担の軽減と支援体制

の整備。 

研究分担者 表：症状に応じた適切な職

場環境の調整や業務内容の見直しが必要と

なるが、多くの事業所では具体的な対応策

の知識や経験が不足していることが本研究

から示唆された。早期発見・適切な対応のた

めの予備的知識を得る必要性を周知するこ

と、具体的な事例の提示が、研修実施につな

がると考える。また、診断時の支援について

は、主治医から、診断・治療への説明に加え

て、今後の見通しが持てるような生活への

具体的な提案の必要性が示唆された。 

研究分担者 李：診断前後を通じて医療

に関する情報、診断後は介護や経済的支援

に関する情報を必要としていることが明ら

かになった。情報の収集方法は、webが幅広

く活用されている一方で、専門家や行政機

関からの情報提供も求められていた。本人、

家族等で情報ニーズの違いはあるものの、

社会資源等においては両群ともニーズが高

かった。若年性認知症の人に対する支援に

おいて、多様な情報を整備し、ニーズに合わ

せた適切な時期の情報提供体制の重要性が

示唆された。 

Ｅ．結論 

（１）若年性認知症における医療上の課題

に対する調査では、現在、認知症疾患医療
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センターで実施されている若年性認知症

の診療および新たな抗アルツハイマー病

薬による治療の現状が明らかになった。抗

アルツハイマー病薬の使用が可能となっ

てからまだ 1 年の経過のため、今後も調査

を継続して行う必要があると思われる。ま

た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。 

（２）若年性認知症の介護支援での課題に

対する調査では、YOD の人が自分らしく

地域で生活し続けるためには、社会全体で

の YOD の認知度向上とともに、ワンスト

ップとした相談窓口（＝支援 C）を明確に

し、支援 C と医療・福祉・労働など多職種

による連携体制の強化と、支援の継続性・

専門性の確保が求められる。また従業員に

若年性認知症が疑われる状況が生じた場

合、企業内では対応経験がないことが想定

されるため、普段から相談できる体制等連

携した取り組みが望まれる。また、人事管

理者及び衛生管理者を対象とした具体的

な事例の提示が、研修の拡大につながると

考える。当事者・家族に対する診断時の主

治医からの説明においては、診断・治療に

加えて日常生活ついての説明を希望して

いた。説明があった内容については 8 割以

上の者が理解できたと回答していること

から、当事者家族の状況を理解し支援する

ことが望まれる。 

今後は結果を詳細に分析し、企業・家族の現

状に基づいた支援について提言する。 

（３）若年性認知症の人と家族を支える情

報提供に関する検討では若年性認知症本

人・家族の情報ニーズは高く、診断前後で求

められる情報が異なることが示唆された。

特に、診断直後は病状の情報、診断後は生活

支援に関する具体的な情報が必要とされて

いた。本人、家族の情報ニーズからは、両群

とも医療や介護、社会的資源に関する情報

ニーズが高く、情報提供支援の必要性が示

唆された。 

Ｆ．健康危険情報 
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