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 分担研究報告書 

 

稀少てんかんに関する調査研究 

 

分担研究者 浜野晋一郎 埼玉県立小児医療センター神経科 部長 

研究要旨 

指定難病症例を対象として，重症度と制度利用状況，未利用の場合その理由を調査した．指定難

病の対象疾患患者，小児138例にアンケートを実施し，39例は重症度非該当で重症度合致は72%（9

9/138例）だった．138例中，指定難病の医療費助成制度の利用者は0であった．未利用の理由とし

て， 51%は小児慢性特定疾病医療費助成制度で対応，36%が地方自治体の乳幼児医療費助成制度，

身体障害者手帳など他制度で対応済みで，指定難病の医療費助成制度を知らないとしたものは2

6%，今後の予定としたのは7%と判明した．乳幼児医療費助成制度はほとんどの地方自治体で中学

卒業まで，一部は高校卒業時点まで助成対象となっており，小児期では，疾病医療費助成制度を

はじめとして他制度が充実しているため，患者，および養育者は他の助成制度の活用する必要性

を感じていないことが確認できた． 

 今後の課題としては，自治体の乳幼児医療費助成制度が利用できなくなる成人期への診療移行

の際に，シームレスに医療費助成の制度を指定難病に移行できるよう，情報の周知が大切であり，

それを念頭に置いた地域難病ケアシステムの構築が必要と考えられた． 

Ａ．研究目的 

 小児てんかん患者において指定難病患者へ

の医療費助成制度の認知度と利用率を調査し，

現在の制度における課題の有無を検討する。 

 

Ｂ．研究方法 

 埼玉県立小児医療センター神経科において

加療されているてんかん患者のうち，指定難病

の対象となる患者，または養育者に，指定難病

患者への医療費助成制度の認識，利用の有無，

その他の助成制度の利用状況を，アンケートに

より調査した。 

（倫理面への配慮） 

登録にあたっては，倫理面に配慮し，当施設倫

理委員会の承認を受け，患者のプライバシーに

配慮した． 

 

Ｃ．研究結果 

 指定難病対象疾患の患児，その養育者138名

にアンケート調査を実施した．指定疾患の病名

別症例数は，ウエスト症候群が75例で最多で，

次いで結節性硬化症10例，ドラベ症候群9例，

神経細胞移動異常症8例，アンジェルマン症候

群7例，神経線維腫症6例，４Ｐ欠失症候群５例，

レット症候群４例，スタージウェーバー症候群

３例，アイカルディ症候群と限局性皮質異形成

が２例で，その他，痙攣重積型急性脳症，徐波

睡眠期持続性棘徐波を示すてんかん性脳症，レ

ノックスガストー症候群，海馬硬化を伴う内側

側頭葉てんかん，早期ミオクロニー脳症，片側

痙攣･片麻痺･てんかん症候群，遊走性焦点発作

を伴う乳児てんかんがそれぞれ１例ずつであ

った． 

 これら138例のうち重症度において非該当で

あった症例が39例で，指定難病の医療費助成対

象となりえる症例は99例（72％）であった．指
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定難病の医療費助成制度を知らない，としたも

のは36例（26％）であったが，指定難病の医療

費助成制度を利用しているものは138例中0例

で，すでに小児慢性特定疾病医療費助成制度を

利用しているものが71例（51％）で，West症候

群では52例（72％）にのぼった．乳幼児医療費

助成制度，肢体不自由等の身体障害者手帳，療

育手帳，その他の医療費助成の制度を利用して

いるものが49名で，指定難病の重症度該当者は

いずれかの医療費助成制度を利用していた．但

し，今後に指定難病の医療費助成制度を利用す

る予定がある，としているものが9例（7％）い

た． 

 

Ｄ．考察 

 指定難病対象疾患の小児症例では，重度の障

害を合併する症例が72％にのぼり，医療費助成

制度の必要性を確認できた．しかし，現時点に

おいては，地方自治体の乳幼児医療費助成制度

をはじめとして，小児慢性特定疾病医療費助成

制度，肢体不自由等の身体障害者手帳，療育手

帳，その他の医療費助成の制度が利用できてい

るため，新規に指定難病の助成制度を利用する

必要性は乏しいと思われた．小児期において最

も利用されていた医療費助成制度は，地方自治

体の乳幼児医療費助成制度と小児慢性特定疾

病医療費助成制度であり，小児期のみの助成制

度であることに留意する必要がある．地方自治

体の乳幼児医療費助成制度は多くの自治体に

おいて中学卒業時点で助成対象からはずれる．

てんかんとして成人期移行が明確なドラベ症

候群9例のうち，指定難病制度利用者はいなか

ったが，3例は今後の利用予定を想定していた．

全体でも，調査時点において，9例（7％）が今

後，成人期にむかい，指定難病制度の医療費助

成を利用するとしており，本制度が成人期医療

において重要な助成制度であることが明らか

となっている．これに対し，36例（26％）が，

指定難病の医療費助成制度をしらなかった．小

児期においては，地方自治体の乳幼児医療費助

成制度，ならびに小児慢性特定疾病医療費助成

制度が充実しているため，指定難病の医療費助

成制度を利用する必要性は低い．しかし，小児

期発症の指定難病のほとんどは，成人期に移行

するため，小児期限定の医療費助成制度から指

定難病の医療費助成制度利用への移行が望ま

れる．現時点では，指定難病の医療費助成制度

を26％が知らなかったため，指定難病の医療費

助成制度のさらなる広報活動により，診療のみ

ならず，助成制度もシームレスな成人期移行に

つなげる必要性があり，指定難病医療費助成制

度の周知とともに，助成制度のシームレスな移

行を念頭に置いた，地域難病指定ケアシステム

の構築が必要と考えられた． 

 

Ｅ．結論 

 指定難病対象疾患患者の小児138症例を対象

として，重症度と制度利用状況，未利用の場合

その理由を調査した．138例中，指定難病の医

療費助成制度の利用者は0であった．未利用の

理由として，51%は小児慢性特定疾病医療費助

成制度で対応，36%が地方自治体の乳幼児医療

費助成制度，身体障害者手帳など他制度で対応

済みで，小児期では，疾病医療費助成制度をは

じめとして他制度が充実しているため，患者，

および養育者は他の助成制度の活用する必要

性を感じていないことが確認できた．しかし，

上記の制度は小児期限定のもので有り，指定難

病の多くは成人期以降にも継続して医療が必

要となる．今後，指定難病の医療費助成制度を

利用する予定としたものは7%のみで有り，本制

度を知らないとしたものは26%にのぼったこと

から，今後の課題としては，自治体の乳幼児医

療費助成制度が利用できなくなる成人期への

診療移行の際に，シームレスに医療費助成の制

度を指定難病に移行できるよう，情報の周知が
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大切であり，それを念頭に置いた地域難病ケア

システムの構築が必要と考えられた． 

 今後は，医療費助成制度の利用も含めた難病

診療のシームレスな成人期移行を実現できる

よう，成人期移行する難病をモデルとした地域

連携システムの構築を検討したい．  

 

Ｆ．健康危険情報 

本研究において新たに得られた健康危険情報

はなかった． 
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