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筑後地区における稀少てんかんに関する研究 

 

研究分担者 松石 豊次郎 久留米大学高次脳疾患研究所 客員教授 

研究要旨 

久留米市を含む筑後地区における稀少てんかんの実態を把握するため、久留米大学小児科に希少

てんかん患者さんを集めて外来通院患者、入院患者の登録をおこなう。更に、Rett症候群の登録

を重点的におこなう。 

 

研究協力者 

弓削康太郎、七種朋子、今城 透：聖マリア病

院小児科   

須田正勇：久留米大学小児科 

 

Ａ．研究目的 

筑後地区の中核病院である久留米大学に希少

てんかん患者さんを集めて過去2年間の患者登

録を進める。久留米大学の倫理委員会の承認も

得られ、平成30年4月～平成31年4月以降に、新

規で入院加療、通院された患者さんの登録もお

こない筑後地区の患者発生の実態を明らかに

する。 

 

Ｂ．研究方法 

 過去1年半の間、久留米大学外来通院中、入

院患者の中から稀少難治性疾患の対象となっ

ている疾患の患者さんの登録をおこなう。筑後

地区の詳細な実態把握のため、聖マリア病院小

児科に協力してもらい、正確な実態の把握を試

みる。 

（倫理面への配慮） 

本研究は、研究対象が発達期である児童が主体

である事を十分に配慮し、信頼関係が構築され

た患者さんの両親、養護者に研究参加への申し

込みをおこなう。研究の趣旨、内容が理解でき

た保護者で、十分なインフォームドコンセント

が得られた者のみを対象とする。世界医師会ヘ

ルシンキ宣言、臨床研究、疫学研究に関する倫

理指針を遵守し、個人情報に関して十分な配慮

を行う。 

 

Ｃ．研究結果 

久留米大学病院を中心に、主にRett症候群の

患者さんの登録を進める。また、West症候群、

Lennox-Gastaut症候群、太田原症候群、Angel

man症候群、結節性硬化症、その他の疾患で登

録の重複がないように確認しながら登録を進

める。 

 

Ｄ．考察 

筑後地区では、Rett症候群のてんかん患者さ

んを多数把握しフォローアップしている。Ret

t症候群のてんかん患者さんを中心に、他の希

少てんかんの登録も進める。 

 

Ｅ．結論 

稀少てんかんの登録を進めてゆく。できるだ

け、漏れがないよう患者さんの登録を進めてゆ

く。また二重の登録にならないように情報を共

有して進める。 

 

Ｆ．健康危険情報 
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本研究は、通常診療でおこなわれている検査、

定期的に発達評価、治療評価などを行うが、被

検者に身体的な危険は無く、心理的に有害な影

響もない。 
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6. グレリンはレット症候群の症状を改善する

 -新規治療法開発の未来への扉-、口頭、松

石豊次郎Bio JAPAN 2018.11.9（横浜） 

 

教育・啓発事業 

2019年2月3日、レット症候群の親の会と共

同して、東京のオリンピック村でレット症

候群の勉強会・合同シンポジウムを開催し

た。 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

  （予定を含む。） 

 1. 特許取得 

なし  

2． 実用新案登録 

・PCT/JP2016/062553 (出願日、2016/4/20)、

発明の名称：グレリンを有効成分として含有

するレット症候群(RTT)の予防・治療剤、出願

人名、久留米大学 

・特願2017-545099（日本指定国移行）（出願

日、2018/1/18）、グレリンを有効成分として

含有するレット症候群(RTT)の予防・治療剤、

出願人名、久留米大学 

2. その他 報道等 
なし 

 

 


