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研究要旨 

 てんかんのある子どもを対象とした本研究において、てんかん発作のコントロールが得られて

いない子ども（難治てんかんのある子ども）は、発作のコントロールされているてんかん児に比

して、その QOL が大きく低下していることがわかった。難治てんかんを伴う種々の疾患を認識し、

QOL の低下に対する対策を行うことの重要性が示された。 

 

A 研究目的 

小児てんかんの有病率は約 0.4～0.9％と高

い頻度であり、発作の抑制のためには長期に

わたる規則正しい服薬が必要である。小児て

んかんの約 7割は適切な薬物療法により発作

が抑制されるが、残る 2～3 割の患者では多

剤併用療法によっても発作が持続する。 

小児期は乳幼児期を経て保育園や幼稚園、

小学校、中学校、高等学校から社会へと生活

環境が大きく変化するなかで身体的にも精神

的にも大きく成長発達する時期であり、成長

発達を支援するさまざまな環境を整えること

が重要である。発作コントロールが難しい、

「難治てんかん」の児においては、てんかん

発作そのものや発作に伴う事故、抗てんかん

薬の副作用、発作の不安に伴う生活の制限、

学校活動への参加の困難さなど、さまざまな

参加制限があり、てんかんに伴う様々な問題

がある。 

われわれは、てんかん児の QOL を測定す

る QOLCE-J 指標に、難治てんかんの児の生

活状況に関する検討を行ったので報告する。

QOLCE （ QOL in Childhood Epilepsy 

Questionnaire）は Sabaz らによってオース

トラリアで開発された、てんかんをもつ子ど

もの健康関連尺度であり、平成 26 年度の小

児神経学会で報告するとともに現在投稿中で

ある。 

 

B．研究方法 

１） QOLCE-J 

QOLCE-J は CEQ-P（Child Epilepsy 

Questionnaire－Parent form）における QOL

評価部分である。表 1 のように、CEQ-P は Part 

Ⅰ：CSP(Child Seizure Profile) と Part 

Ⅱ：QOLCE の 2 部より構成されている。CSP

は発作状況や抗てんかん薬の副作用症状を把

握するためのプロフィール、QOLCE はてんか

ん児の QOL 測定尺度である。 

            

        CEQ‐P 
     PartⅠ    PartⅡ 

    （CSP）   （QOLCE） 

 

 

     図 1 CEQ－P の構成 
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(1）PartⅠ：CSP  

CSP は、①発作に関するもの（56 項目）、

②抗てんかん薬の副作用に関するもの（31 項

目）の2つのサブスケール計87項目から成る。

（表 1） 

 

表 1 CSP 日本語版の構成 

質問項目 項目数 

第 1部 発作頻度 1 

発作の起こったタイミ

ング 

1 

発作のタイプ 1 

発作の具体的な状況・

随伴症状 

13 

第 2部 抗てんかん薬の副作用 21 

（いずれも過去 4 週間の状況について質問） 

 

(2) PartⅡ：QOLCE 日本語版（QOLCE-J 表２） 

 日本語版の作成は、原著者 Bye 博士らの許

諾を得た上で、小児てんかんの研究に携わる

日本人 3 名で行い、原版の構成概念に対する

正確さや日本の文化的背景を加味して検討し

て作成した。 

 

表 2 QOLCE－J の構成 

 QOLCE の質問票は、①身体的制限、②活

気／疲労、③集中力／注意力、④記憶、⑤言

語、⑥対処力、⑦うつ、⑧不安、⑨無力感、

⑩自己効力感、⑪社会的相互作用、⑫社会活

動、⑬引け目感、⑭行動、⑮全般的な健康、

⑯QOL、の 16 のサブスケールからなる。

QOLCE は過去 4 週間における子どもの状況

について保護者による代理評価形式をとって

おり、各サブスケールの得点、及び QOLCE

全体での平均点により評価する。 

 

２) 対象者 

 本研究の対象は、4～15 歳の外来でてんか

んの薬物治療を受けている児のうち、保護者

との意思疎通が可能な児とし、その保護者に

よる代理評価を得た。 

 対象者は 4～15歳のてんかんの患児であり、

難治性の患者、およびその比較として発作が

コントロールされている症例も対象とした。

重度の発達の遅れがあり、意思疎通が困難に

児は対象から省いた。全国の小児てんかん診

療を専門的に行っている医療機関に本調査へ

の協力を依頼し、本調査の目的や調査方法、

倫理的配慮について文書で説明した。そのう

ち 43 施設より協力への同意が得られた。 

 

３）調査方法 

 上記施設の外来において主治医より患児の

保護者へ本調査の趣旨を説明し、質問紙一式

が手渡した。配布物は、本研究の目的や調査

方法、倫理的配慮を記した説明文書と質問紙

と返信用封筒を一式とした。郵送にて回収し、

質問紙の記入・郵送をもって本調査への協力

に同意されたとした。 

 計 854 部の質問紙を配布し、289 部の回答

が得られ（回収率 33.8％）、うち有効回答は

271 部であった（有効回答率 93.8％）。無効

回答の内訳は、3歳以下あるいは 16 歳以上と

いった対象年齢外が 17 例、回答項目の少な

質問項目 項目数 

第 3部 子どもの身体活

動 

11 

第 4部 ウェルビーング 13 

第 5部 認知 23 

第 6部 子どもの社会活

動 

10 

第 7部 子どもの行動 20 

第 8部 全般的な健康状

態 

1 

第 9部 QOL 1 
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さが 1例であった。 

 

C．結果 

１) 患児の属性（表３） 

性別は男児 146 名（52.5％）、女児 130 名

（46.8％）、無回答 1 名であった。年齢は 4

～15 歳に分布し、平均は 9.8 歳（SD2.9）、

また就学状況は、幼稚園・保育園 31 名

（11.9％）、小学校 179 名（64.4％）、中学校

66 名（23.7％）であった。 

 

表３ 

 人数 (％) 

性別 

  男児 

  女児 

  無回答 

 

146 

130 

2 

 

(52.5) 

(46.8) 

 (0.7) 

年齢 

  4～ 6歳 

7～ 9歳 

10～12歳 

13～15歳 

 

38 

93 

94 

53 

 

(13.7) 

(33.5) 

(33.8) 

(19.1) 

就学状況 

幼稚園・保育園 

  小学校 

中学校 

 

33 

179 

66 

 

(11.9) 

(64.4) 

(23.7) 

 

２) 患児のてんかん発作状況と日常生活自立

度（表４） 

 てんかん発作の初発年齢は 0〜14歳に分布

し、平均は 5.18 歳（±3.42SD）であった。

ここ 1 年間の発作状況については、「ほぼ毎

日」が 28 名（10.1％）、「週 1 回以上」が 14

名（5.0％）、「月に数回」が 30 名（10.8％）、

「年に数回」が 69 名（24.8％）、「起こって

いない」が 137 名（49.3％）であった。 

また、日常生活の自立度については、「（年齢

相応に）自立している」が 223 名（80.2％）、

「一部自立している」が 40 名（14.4％）、「介

助が必要である」が 14 名（5.0％）、無回答 1

名であった。 

 

表４ 

てんかん発作の状況と日常生活自立度 

  （n=278） 

 人数 (％) 

発作初発年齢 

0～ 3歳 

4～ 6歳 

7～ 9歳 

10～12歳 

13～15歳 

無回答 

 

100 

81 

56 

30 

4 

7 

 

(36.0) 

(29.1) 

(20.1) 

(10.8) 

(1.4) 

(2.5) 

1年間の発作頻度 

ほぼ毎日 

週 1回以上 

月に数回 

年に数回 

起こっていない 

 

28 

14 

30 

69 

137 

 

(10.1) 

(5.0) 

(10.8) 

(24.8) 

(49.3) 

日常生活自立度 

自立している 

一部自立している 

介助が必要である 

無回答 

 

223 

40 

14 

1 

 

(80.5) 

(14.4) 

(5.1) 

(0.4) 

 

 

３) 発作頻度と QOLCE-J（表５） 

てんかん発作頻度と QOLCE-J 各サブスケ

ールおよびトータルスコアとの関連を一元配

置分散分析によりみたところ、すべての群に

おいて月数回以上発作がみられる群は 1年以

上発作のない群に比して有意に得点が低かっ

た。また、「記憶」「憂鬱」「不安」以外のすべ

てのサブスケールにおいて、月数回以上発作
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がみられる群は年数回発作がみられる群に比

しても有意に得点が低かった。 

年数回以上発作がみられる群と 1年以上発

作のない群との間では、「健康」「QOL」にお

いてのみ有意差がみられた。 

QOLCE-J トータルスコアにおいても、月

数回以上発作がみられる群は年数回発作後み

られる群および 1年以上発作のない群に比し

て有意に得点が低かった。 

また QOLCE-J の 16 項目のサブスケール

においても同様の差が見られたが、記憶、憂

鬱、不安においては、発作の無い児と年に数

回の児では差が見られなかった。 

 

表５ てんかん発作頻度と QOL との関連 

発作頻度の群分けと人数： 

A 群（月に数回以上、）72 人 

B 群（年に数回）69 人、無し 137 人 

 
平均
値 

SD p 

身体的制限 
A 群  59.69  29.85   

 B 群  77.82  25.95  
なし 85.09  19.36  

活気／疲労 

A 群  60.77  28.03  
 
 B 群  73.00  24.57  

なし 79.56  20.66  

注意力 
／集中力 

A 群  53.52  29.77   
 B 群  73.04  26.58  

なし 78.82  27.79  

記憶 
A 群  60.86  30.75  

 

B 群  70.46  25.78  
なし 76.60  25.77  

言語 
A 群  57.45  30.05   

 B 群  73.66  25.36  
なし 80.27  25.16  

対処力 
A 群  47.79  32.44   

 B 群  66.33  29.32  
なし 71.80  30.32  

憂鬱 
A 群  77.64  15.12  

 

B 群  82.54  14.78  
なし 85.06  13.25  

不安 
A 群  66.30  21.87  

 

B 群  73.84  21.05  
なし 79.55  19.63  

支配感／無
力感 

A 群  67.84  24.18   
 B 群  76.76  20.95  

なし 82.34  19.68  
自己効力感 A 群  61.33  18.63   

B 群  68.99  19.29   
なし 71.54  17.57  

社会的相互
作用 

A 群  84.23  22.39   
 B 群  95.58  14.54  

なし 97.50  8.54  

社会活動 
A 群  76.41  26.60   

 B 群  90.83  19.42  
なし 96.62  8.72  

引け目感 
A 群  85.28  23.73   

 B 群  94.35  19.66  
なし 98.53  9.15  

行動 
A 群  62.40  18.91   

 B 群  70.74  14.20  
なし 73.17  17.06  

健康 
A 群  57.46  29.31   

 B 群  71.59  27.69  
なし 83.50  22.18  

QOL 
A 群  64.93  25.68   

 B 群  76.38  21.00  
なし 86.57  17.51  

QOLCE-J 
A 群  61.73  18.71   

 B 群  74.49  15.26  
なし 78.88  15.99  

P は 有 意 確 率 を 表 す    * p<0.05  ** p<0.01  

***p<0.001 

 

Ⅴ 考察 

同じてんかんの診断を受けている子ども

でも、その QOL は、発作頻度に大きく影響

を受けることがわかった。身体的制限につい

ては、疾患の性質上、発作頻度が高い場合

にその程度が高くなるのは仕方が無いと思

われるが、自己効力感や引け目感などでも、

発作のコントロールされている児に比べて、

有意に低下していることがわかった。 

 難治てんかんの子どもは、その後の生活の

中でも完全コントロールを得ることが難しい。 

今回の研究においても、発作の状況は、QOL

に影響する生活のさまざまな面で、評価を下

げていることがわかった。 

 本研究の結果は、てんかんを持つ子どもの

対応において、難治てんかんの子どもへの対

応が、重要な課題であることを示している。

そのためには難治てんかんをきたすさまざま

な疾患を把握し、患者指導に生かすとともに、

医療の現場や福祉のさまざまな分野の支援者

*** **
* 

*** ** 
 

*** **
* 

*** 

*** ** 
 

*** ** 
 

** 

*** 

*** * 
 

** * 
 

*** **
* 

*** **
* 

*** ** 

*** * 

*** ** 
** 

*** ** 
** 

*** **
* 
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が、その疾患の特性を認識することが大事だ

と思われる。 

 

Ⅵ 結論 

 本研究において、難治てんかんのある子ど

もは、発作のコントロールされているてんか

ん児に比して、その QOL が大きく低下して

いることがわかった。難治てんかんをともな

う種々の疾患を認識し、QOL の低下に対する

対策を行うことの重要性が示された。 
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