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東京都では、若年性認知症（65 歳未満で発症した認知症をいう。）の本人及び家族を対象

に、生活の状況や医療・介護等に対する要望、希望する今後の過ごし方などについて、訪問

してお尋ねする「東京都若年性認知症生活実態調査」を実施しました。この度、調査結果が

まとまりましたので、お知らせします。 

 

 

１ 調査の概要 

（１）調査の目的 

東京都若年性認知症生活実態調査は、若年性認知症本人及びその家族に対して訪問調

査を実施し、その生活実態及び認知症高齢者とのニーズの違い等を把握することにより、

都における若年性認知症への支援に向けた施策の検討の基礎資料とするものです。 
 
（２）対象者 

平成 19 年度に実施した「東京都認知症専門医療機関実態調査」を通じて明らかに

なった若年性認知症の診断・治療を行っている医療機関の協力を得て、本調査への協

力について、患者本人又はその家族の同意を得た都内在住の若年性認知症の患者とそ

の家族で、患者本人及びその家族に告知してあるものを対象に、訪問調査を実施しま

した。 

 
（３）調査期間 

   平成 20 年 2 月下旬から同年 3月まで 

（年齢は平成 20年 1月 1日現在、その他、特に記載のないものは調査日現在とする。） 

 
（４）調査方法 

   調査員による訪問調査 
 
（５）調査票の構成 

   調査票は、家族または本人票、家族票、本人票、調査員票の 4つにより構成しました。 

 
（６）回収状況 

調査の同意を得た 50 世帯に訪問調査を実施した結果、47 世帯から調査票を回収しま

した。 

なお、各調査票の回収状況及び原因疾患は次のとおりです。 
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（各調査票の回収状況） 

家族または本人票 47 標本（家族回答 46 標本＋本人回答 1標本） 

家族票   46 標本 

本人票   35 標本（本人回答 27 標本＋家族代弁 8標本） 

調査員票  47 標本 

（47 人の原因疾患） 

 アルツハイマー病 41 名、前頭側頭型認知症（ピック病）6名 

 なお、本報告書におけるアルツハイマー病及び前頭側頭型認知症（ピ

ック病）は、それぞれ 65 歳未満に発症したものをいう。 

 

 

 

２ 調査結果の概況 

（１）本人の属性（「家族または本人票」から） 

47 人の性別を見ると、「男性」が 51.1％（24 人）、「女性」が 48.9%（23 人）でした。

平成 20 年 1 月 1日現在の年齢を見ると、「60 歳代」が 61.7%（29 人）と多く、「50 歳代」

が 31.9％（15 人）、「70 歳以上」が 4.3％（2人）、「40 歳代」が 2.1％（1人）でした。

また、平均年齢は 61.6 歳でした。 

【本人の性別・年齢】 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

男性

51.1% （24人）

女性

48.9% （23人）

 

60歳代

61.7% （29人）

50歳代

31.9% （15人）

70歳以上

 4.3% （2人）

40歳代

2.1% （1人） (n=

齢

 

①性別 

（n=47） 

②年齢 

（n=47） 
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（２）認知症ではないかと周囲が気づいた頃の本人の年齢（「家族または本人票」から） 

認知症ではないかと周囲が気づいた頃の本人の年齢は、「50 歳代」が 68.1%（32 人）

と最も多く、次いで、「60 歳以上」が 25.5％（12 人）となりました。また、平均年齢

は 56.3 歳でした。 

【認知症ではないかと気づいた頃の本人の年齢】 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
（３）最初に相談・受診する直接のきっかけとなったこと（「家族票」から） 

本人の様子の変化や症状について最初に相談・受診する直接のきっかけになったこと

として、「家族（回答者を含め）が気づいたから」が最も多く、60.9％（28 人）に達し

ました。次いで、「同居していない親族の話から」、「本人の勤め先から連絡があった」

がそれぞれ 10.9％（5人）でした。「ご本人の訴えから」は、6.5％（3人）にとどまり

ました。 

【最初に相談・受診する直接のきっかけとなったこと】 

 
 
 
 
 
 
 
 
  
    
 
 
 
 

３０歳代

2.1% (1人)
４０歳代

4.3% (2人)
６０歳以上

25.5% (12人)

５０歳代

68.1% (32人)

(

（n=47） 

家族（あなたを
含め）が

気づいたから
60.9% (28人)

ご本人の
訴えから
6.5% (3人)

同居して
いない

親族の話から
10.9% (5人)

本人の
勤め先から
連絡があった
10.9% (5人)

地域包括支援
センターで
勧められた

-

その他の
きっかけ
8.7% (4人)

ケアマネ
ジャー、ホーム
ヘルパーなど、
民間の介護

サービス事業者
に勧められた

-

近隣の方との
話から

2.2% (1人)

民生委員に
勧められた

-

(n=46)
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（４）最初に気づいた本人の変化や、これまでを振り返って認知症の初期の症状・できご

とだったと思うこと（「家族票」から） 

最初に気づいた本人の変化や、これまでを振り返って認知症の初期の症状・できごと

だったと思うことは何かを尋ねたところ、日常生活では、「新しいことを覚えられなか

ったり、少し前のことを忘れるようになった」が 76.1％（35 人）で最も高く、次いで、

「考えるスピードが遅くなったり、同時に２つ以上のことを考えられなくなった」が

41.3％（19 人）でした。 

勤め先では、「その他、勤務先から、様子がおかしいと連絡があった」が 19.6％（9

人）見られ、その具体的な内容として、「会議で書記が務まらない」、「取引先から苦情

があった」、「解雇された」などが挙げられました。 

【最初に気づいた本人の変化、認知症の初期の症状・できごと】 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

日常生活で

15.2 (7人)

13.0 (6人)

17.4 (8人)

26.1 (12人)

30.4 (14人)

39.1 (18人)

39.1 (18人)

41.3 (19人)

76.1 (35人)

0 20 40 60 80 100

新しいことを覚えられなかったり、少し前のこと

を忘れるようになった

考えるスピードが遅くなったり、同時に２つ以上

のことを考えられなくなった

電話の応対ができなくなった

同じものを買ってくるようになった

買い物で料金が払えなくなった

親戚や友人などが、様子がおかしいと連絡があっ

た

同じ料理を作るようになった

過食など、食行動に異常がみられるようになった

暴言をはいたり、暴力行為がみられるようになっ

た

（％）

（複数回答）(n=46)

        　  新しいことを覚えられなかったり、

       　  少し前のことを忘れるようになった

     　考えるスピードが遅くなったり、同時に

     　２つ以上のことを考えられなくなった

       親戚や友人などが、様子がおかしいと

     連絡があった

　     　暴言をはいたり、暴力行為がみられる

       　ようになった

         　過食など、食行動に異常がみられる

      　ようになった

勤め先で・その他

19.6 (9人)

13.0 (6人)

10.9 (5人)

8.7 (4人)

4.3 (2人)

13.0 (6人)

2.2 (1人)

0 20 40 60 80 100

その他、勤務先から、様子がおかしいと連絡が

あった

伝票など、書類の処理ができなくなった。計算

ができなくなった

打合せなどに来ないことがあった

本人が対応して、取引先などから苦情がきた

電話の応対ができなくなった

その他

無回答

（％）

　    その他、勤務先から、様子がおかしい

　　と連絡があった

　  伝票など、書類の処理ができなくなった

     計算ができなくなった
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（５）認知症の診断や治療をしてもらうまでに、困ったこと（「家族票」から） 

認知症の診断や治療をしてもらうまでに困ったことについて尋ねたところ、「特に困

ったことはない」が 52.2％（24 人）、「認知症の診断・治療をする医療機関を見つける

ことが難しかった」が 30.4％（14 人）、「本人が受診を嫌がった」が 21.7％（10 人）で

した。 

【認知症の診断や治療をしてもらうまでに、困ったこと】 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
（６）本人の仕事の有無（「家族または本人票」から） 

本人の現在の就業状況について尋ねたところ、「働いていない」が 87.2％（41 人）で

した。そのうち、75.6％（31 人）は、認知症になる前は「仕事をしていた」と回答し

ています。 

【本人の仕事の有無】 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

働いていない

87.2% (41人)

勤め人として

働いている
6.4% (3人)

自営業である

（自由業も
含む）

2.1% (1人)

休職中

4.3% (2人)

47)

仕事をしていた

75.6% （31人）

認知症になる

前から仕事は
していなかった
24.4% （10人）

(n=41)

(n=47) 

30.4 (14人)

21.7 (10人)

4.3 (2人)

-

6.5 (3人)

52.2 (24人)

0 20 40 60 80 100

認知症の診断・治療をする医療機関を

見つけることが難しかった

本人が受診を嫌がった

認知症の診断・治療をする医療機関の

予約を取ることが難しかった

家族が診てもらうことを嫌がった

その他

特に困ったことはない

（％）（複数回答）(n=46)
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（７）家族が、本人が認知症であることを打ち明けている人（「家族票」から） 

家族に対し、本人が認知症であることを誰に打ち明けているかと尋ねたところ、「同

居家族以外の親族」が 87.0％（40 人）で最も多く、「友人、知人」が 71.7％（33 人）、

「病院・診療所」が 69.6％（32 人）、「同居家族」が 67.4％（31 人）、「ケアマネジャー、

ホームヘルパーなどの介護従事者」が 58.7％（27 人）と続いています。 

【本人が認知症であることを打ち明けている人】 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

87.0 (40人)

71.7 (33人)

69.6 (32人)

67.4 (31人)

58.7 (27人)

45.7 (21人)

26.1 (12人)

26.1 (12人)

17.4 (8人)

6.5 (3人)

13.0 (6人)

-

2.2 (1人)

0 20 40 60 80 100

同居家族以外の親族

友人、知人

病院・診療所

同居家族

ケアマネジャー、ホームヘルパー

などの介護従事者

近所の人

職場の人

地域包括支援センター

行政の担当者

民生委員

その他（家族会など　）

打ち明けている人はいない

無回答

（％）

(n=46) （複数回答）

その他
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（８）毎日の介護のことで、よく相談している人（「家族票」から） 

家族に対し、毎日の介護のことでよく相談している人について尋ねたところ、「ケア

マネジャー、ホームへルパーなどの介護従事者」が 43.5％（20 人）と高く、「病院・診

療所」が 34.8％（16 人）、「同居家族以外の親族」が 32.6％（15 人）、「同居家族」が

28.3％（13 人）でした。「相談している人はいない」は 17.4％（8人）でした。 

【毎日の介護のことで、よく相談している人】 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

2.2 (1人)

17.4 (8人)

10.9 (5人)

-

2.2 (1人)

2.2 (1人)

2.2 (1人)

4.3 (2人)

8.7 (4人)

28.3 (13人)

32.6 (15人)

34.8 (16人)

43.5 (20人)

0 20 40 60 80 100

ケアマネジャー、ホームヘルパー

などの介護従事者

病院・診療所

同居家族以外の親族

同居家族

友人、知人

職場の人

近所の人

地域包括支援センター

行政の担当者

民生委員

その他（家族会など　）

相談している人はいない

無回答

（％）
（複数回答）(n=46)

　　　その他
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（９）現在利用している公的サービスや支援制度の利用状況（「家族または本人票」から） 

 ① 介護保険制度によるサービス・支援 

介護保険制度によるサービス・支援では、「介護保険制度によるサービス・支援を利

用していない」が 38.3％（18 人）と高い割合を占めました。 

サービス・支援を利用している場合、「通所介護（デイサービス）」が 38.3％（18 人）

と最も多く、次いで、「訪問介護（ホームヘルプサービス）」が 23.4％（11 人）、「短期

入所生活介護（福祉系ショートステイ）」が 21.3％（10 人）でした。 

【介護保険制度によるサービス・支援】 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

介護保険制度による支援・サービスを利用していない理由では、「知らなかった」、「気

に入らない」がそれぞれ 11.1％（2人）と比較的多く見られ、「その他」では、「必要が

ないから」が多く挙げられました。 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

使い方が

分からない
5.6% (1人)

知らなかった

11.1% (2人)

その他

61.1% (11人)

　無回答

5.6% (1人)

気に入らない

11.1% (2人)

申請したが、認

定されなかった
5.6% (1人)

(n=18)

 

23.4(11人)

38.3 (18人)

21.3 (10人)

8.5 (4人)

4.3 (2人)

-

2.1 (1人)

-

38.3 (18人)

0 20 40 60 80 100

通所介護（デイサービス）

訪問介護（ホームヘルプサービス）

短期入所生活介護（福祉系ショートステイ）

認知症対応型通所介護（デイサービス）

その他介護保険によるサービス・支援

小規模多機能型居宅介護

夜間対応型訪問介護

介護保険制度によるサービス・支援を

利用していない

無回答

（％）(n=47)（複数回答）
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 ② 障害者自立支援法によるサービス・支援 

障害者自立支援法によるサービス・支援では、「障害者自立支援法によるサービス・

支援を利用していない」が 91.5％（43 人）で、最も多い結果となりました。 

【障害者自立支援法によるサービス・支援】 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

障害者自立支援法によるサービス・支援を利用していない理由としては、「知らなか

った」が 55.8％（24 人）と多く、次いで「使い方がわからない」が 9.3％（4人）でし

た。「その他」では、「介護保険で利用しているから」、「まだ必要がない」が多く挙げら

れました。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

気に入らない

2.3% (1人)

申請したが、認

定されなかった
2.3% (1人)

その他

30.2% (13人)

使い方が

分からない
9.3% (4人)

知らなかった

55.8% (24人)

(n=43)

 

23.4 (1人)

4.3 (2人)

21.3 (1人)

-

-

-

91.5 (43人)

-

-

0 20 40 60 80 100

その他障害者自立支援法による

サービス・支援

居宅介護（ホームヘルプ）

短期入所（ショートステイ）

行動援護

生活介護

自立訓練

就労移行支援

就労継続支援

障害者自立支援法によるサービス・支援を

利用していない

（％）
(n=47)（複数回答）
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 ③ その他サービス・支援 

その他サービス・支援をみると、「その他サービス・支援を利用していない」が 48.9％

（23 人）で最も多く見られました。 

その他サービス・支援を利用している場合、「精神障害者保健福祉手帳」の利用者が

36.2％（17 人）で最も多く、次いで「身体障害者手帳」が 10.6％（5人）でした。 

【その他サービス・支援】 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

その他サービス・支援を利用していない理由は、「知らなかった」が 60.9％（14 人）

と過半数に達し、「使い方がわからない」が 13.0％（3人）でした。「その他」では、「ま

だ必要がない」、「会社との兼ね合い」などの回答がありました。 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

6.4 (3人)

48.9 (23人)

4.3 (2人)

-

4.3 (2人)

10.6 (5人)

36.2 (17人)

0 20 40 60 80 100

精神障害者保健福祉手帳

身体障害者手帳

成年後見制度

地域福祉権利擁護事業

その他サービス・支援

その他サービス・支援を利用していない

無回答

（％）(n=47)（複数回答）

 

知らなかった
60.9% (14人)

使い方が
分からない
13.0% (3人)

その他
26.1% (6人)

申請したが、認
定されなかった

-

気に入らない
-

(n=23)
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（１０）今後やりたいこと（現在やっていることを続ける場合も含む）（「本人票」から） 

本人に対し、現在やっていることの継続を含め、今後やりたいことは何かを尋ねたと

ころ、「旅行をすること」、「友人や仲間に会うこと」がそれぞれ 31.4％（11 人）と多く

見られました。次いで、「家でのんびり過ごす」が 28.6％（10 人）、「スポーツをするな

ど、運動など身体を動かすこと」が 25.7％（9人）でした。「その他」では、「散歩」が

多く挙げられ、他に「孫や親戚とのふれあい」、「趣味を楽しむ（木彫りやお茶など）」

などの回答がありました。 

【今後やりたいこと】 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

３ その他 

この他に、本人の認知症の病状の程度（軽度、中等度、高度）別に、本人の今後の希望

する過ごし方（自由回答）、外出目的や付き添いの程度などの生活状況、本人や家族の不

安、要望（自由回答）などをまとめています。 

31.4 (11人)

31.4 (11人)

28.6 (10人)

25.7 (9人)

22.9 (8人)

14.3 (5人)

34.3 (12人)

14.3 (5人)

0 20 40 60 80 100

友人や仲間と会うこと

旅行をすること

家でのんびり過ごす

スポーツをするなど、運動など身体を動かすこと

読書、美術鑑賞など、文化・教養に関すること

仕事をすること（地域や社会で役割を持ってはた

らくこと。報酬の有無は問わない）

その他

特に趣味や楽しみはない

（％）
（複数回答）(n=35)

  　仕事をすること（地域や社会で役割を持って

   　はたらくこと。報酬の有無は問わない）

      　　　　　　　　　　　旅行をすること

　　　　　　　　　　　友人や仲間と会うこと
　　　　　　　　　　　友人や仲間と会うこと　　　　　　　　　　　友人や仲間と会うこと


