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厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等政策研究事業） 

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 林 雅晴 淑徳大学看護栄養学部看護学科 教授 

研究要旨 

希少難治てんかんのレジストリ構築に貢献するため、東京医科歯科大学大学小児科の協力を得て

希少てんかん症候群患者の登録を進めた。同時に「結節性硬化症（TSC）」データの取りまとめに

関与するとともに、2018年2/25の市民公開講座「指定難病とてんかん」において難病制度に関する

講演を行った。

 

Ａ．研究目的 

希少難治てんかんのレジストリ構築に貢献

するため、東京医科歯科大学大学院発生発達

病態学分野（東京医歯大小児科）と協働し研

究を進める。 

 

Ｂ．研究方法 

１）結節性硬化症（TSC）を研究班内で分担

する。 

２）東京医歯大小児科の水野朋子先生と森山

剣光先生に研究協力者として参画してもら

い、希少てんかん症候群患者レジストリでの

登録作業を進める。 

３）一般対象の公開講座などを実施する。 

（倫理面への配慮） 

「希少てんかんに関する調査研究」の内容変

更に関して、2017 年東京医科歯科大学倫理審

査委員会から承認を受けた。 

 

Ｃ．研究結果 

１）①平成 29 年度段階で 56 名の結節性硬化

症患者が登録された。②厚労省の難治性疾患

政策研究事業「神経皮膚症候群」（錦織班）

との連携を開始した。③日本小児神経学会ガ

イドライン統括委員会において「結節性硬化 

 

症に伴うてんかん」診療ガイドラインの策定

が承認された。 

２）①東京医歯大小児科での希少難治てんか

んレジストリへの登録を進めた。②指定難病

の重症度調査および難病制度の利用に関す

る調査に協力した。 

３）2018 年 2/25 に開催された「市民公開講

座 指定難病とてんかん」で「難病制度とて

んかん」講演を行った。 

 

Ｄ．考察 

次年度以降も上記の１）～３）を継続して進

める。 

１）に関しては、前記の厚労省「神経皮膚症

候群」（錦織班）との連携を深めるとともに、

日本小児神経学会理事として「結節性硬化症

に伴うてんかん」診療ガイドラインの策定に

貢献する。 

３）に関しては、平成 30 年度から学校医を

務める県立仁戸名特別支援学校の学校公開

を利用して、平成 30 年度「療育・教育関係

者向けの公開講座」でてんかんを取り上げる

よう交渉を進める。 

Ｅ．結論 

研究班内で結節性硬化症（TSC）に関する研
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究を総括するとともに、東京医歯大小児科と

協働して希少難治てんかんレジストリを進

める。 

 

Ｆ．健康危険情報 

無し 
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Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

  （予定を含む。） 

 1. 特許取得 

無し 

 2. 実用新案登録 

無し 

 3.その他 

無し 

 


