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厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等克服研究事業） 
研究分担報告書 

 
てんかんのある乳幼児における保育所就園及び保護者就業に関する予備的調査 

 

分担研究者 伊藤 進 東京女子医科大学小児科 助教 

研究要旨 

てんかんのある乳幼児における保育所就園及び保護者就業に関する実態について予備的調査を

実施した。 

2018年11月19日～2019年1月31日に東京女子医科大学病院小児科を受診した乳幼児のうち、①15

歳以下（かつ中学校修了前）、②てんかん（初回非誘発性発作を含む）と診断、③6歳以下（かつ

小学校就学前）で発症、④発症後1年以上が経過の基準を満たす乳幼児を対象として、その保護者

に無記名形式のアンケート調査を実施した。本研究は、当学倫理委員会の承認の下、保護者より

同意を得て実施した。 

85名中54名より回答を得た（回収率63.5%）。23名（42.5%）が保育所に通園中または通園歴があ

った。入園に際して何らかの条件や制限があった患児は9名（39.1%）であった。保育所通園時間

内に発作を起こしたことがある患児は11名（47.8%）いたが、重積発作は1名（4.3%）のみであっ

た。 

母親は25名（46.2%）、父親は53名（100.0%）で就業しており、母親14名（25.9%）、父親7名（1

3.2%）がてんかんにより就業に何らかの影響を受けていた。 

てんかんのある乳幼児においては、その重症度と関連して、保育所への就園、条件や制限、また、

保護者の就業に影響することが示唆された。今後は、全国規模の調査によるさらなる実態の解明、

また、より安全で適切な保育のためのガイドラインの策定が必要である。 

 

研究協力者 

西川愛子 東京女子医科大学 小児科 

 

A. 研究目的 

てんかんのある乳幼児においては、保育所へ

の入園や通園に様々な条件や制限を必要とす

ることを経験するが、本邦ではその実態はいま

だに明らかとなっていない。乳児期に発症する

難治性てんかんの代表であるDravet症候群とW

est症候群の患者家族会が共同で実施した調査

では、患児における保育所の就園率とその保護

者における就業率は、全国平均と比較して低い

ことが明らかとなっている1)。しかし、本調査

は二つの難治性てんかんのみを対象としてい

るため、てんかん全体における実態を解明する

ためにはさらなる調査が必要である。 

そこで、我々は東京女子医科大学病院小児

科に通院中の全てのてんかんのある患児にお

いて、保育所就園と保護者就業に関する予備

的調査を実施した。 

 

B. 研究方法 

2018年11月19日～2019年1月31日に東京女子医

科大学病院小児科を受診した患児のうち、①1

5歳以下（かつ中学校修了前）、②てんかん（初

回非誘発性発作を含む）と診断、③6歳以下（か

つ小学校就学前）で発症、④発症後1年以上が

経過という4項目の基準を満たす乳幼児を対象
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に、その保護者に無記名形式のアンケート調査

票を配布、解析した。 

なお、本研究は、当学倫理委員会の承認（承

認番号 4964）の下、保護者より同意を得て実

施した 

 

C. 研究成果 

（1）患者背景 

 85名中54名（回収率63.5%）について解析し

た。 

調査の基準日は 2018 年 4月 1 日とした。基

準日年齢は 1歳 4か月～5歳 1か月（中央値 7

歳 0か月）、初回発作時年齢は 0歳 1か月～5

歳 4か月（中央値 0歳 11か月）であった。患

者 54 名の内訳は West 症候群 12 名、Dravet

症候群 3 名、焦点性てんかん 7 名、無回答 32

名であった。精神運動発達遅滞は 34 例

（62.9%）、発達障害は 19例（35.1%）で合併

していた。医療的ケアは 6名（11.1%）で必要

としていた。また、抗てんかん薬は 51 名

（94.4%）で処方されており、25 名（46.2%）

は発作が 1年以上抑制されていた。 

 

（2）保育所通園歴 

 54 名中 23 名（42.5%）が保育所に通園中あ

るいは通園経験があった。通園開始年齢は 0

歳 7か月～4歳 11 か月（中央値 1歳 0 か月）

であった。入園を拒否されたことのある患児

は 23 名中 3名（13.0%）であり、その理由は

特別枠の定員超過、発作時の対応困難であっ

た。入園に際して何らかの条件や制限があっ

た患者は 23 名中 9名（39.1%）であり、園外

活動制限、プール制限・常時監視下であった。

てんかんを理由に退園となった患者はいなか

った。 

 

（3）保育所通園時間内の抗てんかん薬の対応 

 保育所通園時間内における、抗てんかん薬

の定時内服は、対応可 23名中 3名（13.0%）、

対応不可2名（8.6%）、内服なし18名（78.2%）、

また、発作時頓用薬は、対応可能 19 名（82.6%）、

対応不可 4名（17.3%）であった。 

 

（4）保育所通園時間内のてんかん発作 

 保育所通園時間にてんかん発作を起こした

ことがある患児は 23 名中 11 名（47.8%）であ

り、重積発作は 1名（4.3%）であった。最も

多い時期の発作頻度は週1回以上1名（9.0%）、

月 1 回以上 3 名（27.2%）、年 1 回以上 7 名

（63.6%）であった。 

 

（5）保育所非通園者 

 保育所非通園者は 54 名中 31 名（57.4%）で

あり、その理由として、18 名（56.2%）が療

育施設通園、5 名（15.6%）が幼稚園通園、7

名（21.8%）が必要としない、2名が無回答で

あった。 

 

（6）保護者就業 

 母親の 25 名（46.2%）、父親は 53 名

（100.0%）で就業しており、母親は常勤 10

名（40.0%）、常勤短時間勤務 2名（8.0%）、非

常勤13名（52.0%）、父親は常勤46名（86.7%）、

非常勤 7名（13.2%）であった。てんかんに関

連した就業への影響については母親 14 名

（25.9%）、父親 7名（13.2%）で何らかの影響

を受けていた。具体的な影響として、母親で

は、常勤のまま勤務時間短縮 5名（35.7%）、

常勤から非常勤への変更 2名（14.2%）、常勤

から退職 1名（7.1%）、非常勤のまま勤務時間

短縮 2名（14.2%）、就業困難 2名（14.2%）、

また、父親では、常勤のまま勤務時間短縮 5

名（71.4%）、常勤から非常勤への変更 1 名

（14.1%）であった。 

 

D. 考察 
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本予備的調査の範囲においては、乳幼児期に

軽度から重度までのてんかんを発症した患児

における保育所就園率は全年齢で 42.5%であ

り、2018 年 4 月 1 日時点における 5歳以下の

保育所の利用率である 44.1%と同程度であっ

た 2)。Dravet 症候群及び West 症候群を対象

とした調査では、保育所の利用率は 5 歳以下

で各々25.0%、36.8%と報告されており 1)、て

んかんが重度であるほど就園率が低くなるこ

とが示唆された。 

 また、入園に際する何らかの条件や制限に

ついては 39.1%で認め、一定の条件や制限を

必要とすることが多かった。 

抗てんかん薬の定期内服については、対応

不可は 8.6%に留まるものの、内服なしが

78.2%であり、一部の患児では、保育所通園に

あたり内服回数をあらかじめ調整している可

能性が示唆された。また、発作時頓用につい

ては、対応不可が 17.3%であったが、2016 年

2 月に非医療者も一定の条件下に使用できる

ことが通知されており、今後はその周知によ

り対応可能となることが期待される。 

保育園通園時間内のてんかん発作について

は約半数で認めたが、重積発作は 1名のみで

あり、てんかん発作が残存していても、重積

発作にまで至ることは少ないことが示唆され

た。 

入園後にてんかん発作を理由に登園拒否や

退園を必要とした患児はいなかった。自由記

載欄からは、保護者と保育者とが相談、工夫

しながら通園している様子がうかがわれ、て

んかんのある乳幼児の受け入れは、保育所毎

の方針に委ねられている現状が示唆された。

今後は、より安全で適切な保育のために一定

の指針を定めたガイドラインの策定が望まれ

る。 

保育所非通園者においては、その理由とし

て療育施設への通園が最も多く挙げられてお

り、現状では保育所か療育施設かの二者択一

を迫られている現状が示唆された。一部の自

治体では障害児専門保育や居宅訪問型保育事

業の整備されるようになってきているが、今

後は、それらのさらなる拡充や、療育と保育

とを兼ね備えた「療保連携型」の保育所の整

備、拡充が望まれる。 

保護者の就業については、父母ともに一定

の影響を受けており、母親が父親よりも就業

への影響を受けやすい状況が明らかとなった。

発作性疾患であるてんかんは突発的な対応を

必要とすることが多く、保育所通園時間内に

てんかん発作を起こしても、その程度に応じ

て対応できるよう、保育所への啓発活動やガ

イドラインの策定が望まれる。 

本予備的調査は、当院を受診した患児のみ

を対象としていることから、対象者数が限ら

れており、また、主に東京都区内のみの実態

を反映していると考えられる。今後は、全国

規模で保育所就園や保護者就業の実態調査を

実施していくことが必要である。 

 

E.結論 

てんかんのある乳幼児においては、その重

症度と関連して、保育所への就園、条件や制

限、また、保護者の就業に影響することが示

唆された。今後は、全国規模の調査によるさ

らなる実態の解明、また、より安全で適切な

保育のためのガイドラインの策定が必要であ

る。 
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24 日 東京 日本てんかん協会東京都支部

主催 

2. 2018 年度てんかん講座（一般対象） 

 「てんかんと食事療法（ケトン食療法）」（講
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協会東京都支部主催 
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