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研究分担報告書 

 

乳児期発症難治性てんかんにおける入浴、水泳に関する研究 

 

分担研究者 伊藤 進 東京女子医科大学小児科 准講師 

研究要旨 

 てんかんのある患者において溺死は主要な死因のひとつであり、小児患者においても入浴中や

水泳中の適切な監視が溺死の予防に重要となるが、本邦におけるその実態についてはいまだに明

確となっていない。我々はてんかん患者家族会と共同で、乳児期発症難治性てんかんにおける、

家庭での入浴、保育・療育・教育機関での水泳について、溺水事故の予防啓発を兼ねて実態調査

を実施した。2020年12月1日～31日に、ドラベ症候群患者家族会、ウエスト症候群患者家族会に所

属する患者保護者を対象に、てんかんと入浴、水泳に関する無記名形式のインターネット・アン

ケート調査を実施した。家庭での入浴に関する調査においては、Dravet症候群（DS）96名、West

症候群（WS）90名の計186名より回答を得た。入浴による発作誘発はDS92.7%、WS10.0%（p＜0.000

1）に認めた。DS9名（9.4%）、WS4名（4.4%）の計13名（7.0%）に溺水の経験があり、うち12名は

浴室内で家族同伴中にあった。溺水のリスクについては35.1%、入浴時の見守りについては31.5%

の保護者のみが、主治医からの説明があった・ややあったと回答した。保育・療育・教育機関で

の水泳に関する調査においては、DS79名、WS37名の計116名より回答を得た。84.5%が水泳に参加

していた。水泳による発作誘発はDS24.7%、WS0.0%（p＜0.001）に認めた。DS5名（6.4%）、WS1名

（2.7%）の計6名（5.2%）に溺水の経験があり、うち5名（1名不詳）はプール内で監視者同伴中に

あった。主治医からの水泳の参加や見守りについての説明があった・ややあったと回答した保護

者は36.0%のみであった。乳児期発症難治性てんかんのある小児患者においては、約20人に1人以

上に溺水の経験があること、監視者が同伴していても溺水の可能性があること、溺水の予防のた

めには主治医から家族および施設への一層の説明と指導、指示が必要である。 

 

研究協力者 

西川愛子 東京女子医科大学 小児科助教 

 

A. 研究目的 

 てんかんのある患者においては、溺死は主

要な死因のひとつであり、その死亡率は

0.43/1,000 観察人年、標準化死亡比は 18.0

と報告されている。また、小児患者を含むコ

ホートにおける標準化死亡比は 7.76と、小児

患者を含まないコホートにおける標準化死亡

比の20.04と比較して0.39倍となることから、

監視者の存在により死亡率が低下すると推察

されている 1)。また、様々な慢性疾患のあり

溺死した小児患者のコホートにおいては、

18.9%が浴槽、32.1%がプールで溺死しており、

唯一、てんかんのある小児患者のみで溺死の

リスクが上昇しており、他方、適切な監視が

なされていて溺死した小児患者はいなかった

と報告されている 2)。 

 よって、てんかんのある小児患者において

は、入浴中や水泳中の適切な監視が溺死の予

防に重要となるが、本邦におけるその実態に

ついてはいまだに明確となっておらず、ガイ

ドライン等も策定されていない。そこで、我々
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はてんかん患者家族会と共同で、乳児期発症

難治性てんかんにおける、家庭での入浴、保

育・療育・教育機関での水泳について、溺水

事故の予防啓発を兼ねて実態調査を実施した。 

 

B. 研究方法 

 2020年 12月 1日～31日に、本邦における

主要な乳児期発症難治性てんかんの患者家族

会である、ドラベ症候群患者家族会、ウエス

ト症候群患者家族会に所属する患者保護者を

対象に、てんかんと入浴、水泳に関する無記

名形式のインターネット・アンケート調査

（ SurveyMonkey, San Mateo, CA, U.S.A.,  

https://jp.surveymonkey.com/）を実施した

（資料 II-7-1）。なお、本調査は、本学倫理

審査委員会（承認番号 2020-0004）、各患者家

族会理事会の承認の上で患者保護者より同意

を得た。 

 

C. 研究成果 

a. 家庭での入浴に関する調査 

 Dravet症候群（DS）96名、West症候群（WS）

90名の計 186名より回答を得た。年齢は 0～

15歳（中央値6歳）、うち男児47.3%であった。

発作頻度は毎日 27.4%、週 1回以上 10.8%、月

1回以上 19.4%、月 1回未満 22.0%、年 1回未

満 5.9%、2 年以上抑制 14.5%、また、抗てん

かん薬内服数は 0～7剤（中央値 3剤）であっ

た。入浴による発作誘発は DS92.7%、WS10.0%

（カイ二乗検定、p＜0.0001）に認めた。入浴

中の発作頻度は毎日 4.3%、週 1回以上 5.4%、

月 1回以上 9.7%、月 1 回未満 23.2%、年 1回

未満8.6%、2年以上なし23.8%、既往なし24.9%

であった。DS9名（9.4%）、WS４名（4.4%）の

計 13名（7.0%）に溺水の経験（1～20回、中

央値 3回）があった。12名は浴室内で家族同

伴中、1名は浴室外から家族見守り中にあり、

うち 3名は病院受診（1名 1回、2名 2回、い

ずれも入院なし）を必要とした。てんかんに

よる溺死のリスクについて 84.9%の保護者が

2 倍以上との知識があったが、溺水のリスク

については 35.1%、入浴時の見守りについて

は 31.5%の保護者のみが、主治医からの説明

があった・ややあったと回答した。 

 

b. 保育・療育・教育機関での水泳に関する調

査 

 DS79名、WS37名の計116名より回答を得た。

年齢は 0～14歳（中央値 6歳）、うち男児 47.4%

であった。発作頻度は毎日 12.1%、週 1 回以

上21.7%、月1回以上30.4%、月1回未満6.1%、

年 1回未満 20.0%、2年以上抑制 9.6%、また、

抗てんかん薬内服数は 0～6剤（中央値 3剤）

であった。84.5%が水泳に参加していた。監視

体制は、24.5%が通常、16.3%がプールサイド

から監視者加配、67.3%がプール内に同伴者加

配、13.3%が水泳帽色変更（重複あり）してい

た。水泳による発作誘発は DS24.7%、WS0.0%

（カイ二乗検定、p＜0.001）に認めた。水泳

中の発作頻度は毎日4.1%、週1回以上11.2%、

月 1回以上 9.2%、月 1回未満 8.2%、年 1回未

満 8.2%、2年以上なし 11.2%、既往なし 48.0%

であった。DS5名（6.4%）、WS1名（2.7%）の

計 6名（5.2%）に溺水の経験（1～8回、中央

値 2.5回）があった。5 名（1名不詳）はプー

ル内で監視者同伴中にあり、うち 1名は病院

受診（2 回、入院なし）を必要とした。主治

医からの水泳の参加や見守りについての説明

があった・ややあったと回答した保護者は

36.0%のみであった。また、主治医から施設へ

の指示方法は書面 40.0%、口頭 42.7%、なし

17.3%であった。 

 

D. 考察 

 本調査の結果から、主要な乳児期発症難治性

てんかんであるDravet症候群およびWest症候
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群のある小児患者においては、本邦においても、

入浴中には7%、水泳中には約5%と、約20人に1

人以上に1回以上の溺水の経験があることが明

確となった。また、入浴中には浴室内で家族同

伴下においても、水泳中にはプール内で監視者

同伴下においても、溺水のリスクがあることが

明確となった。さらに、Dravet症候群において

は、既知である入浴による発作誘発のみならず、

水泳によっても発作が誘発されることが示唆

された。よって、さらなる溺水の予防のために

は、発作の頻度、発作型等により個別化した対

応と、監視中における一層の注意が必要と考え

られる。 

 また、溺水のリスクについて、8割以上の保

護者に適切な知識があると考えられたが、一方、

6割以上の保護者が主治医からの説明が十分に

はなかったと感じており、主治医から施設への

書面による指示も4割に留まることからも、さ

らなる溺水の予防のためには、主治医から家族

および施設への一層の説明と指導、書面による

指示が必要であると考えられる。 

 ただし、今回の調査は、てんかんのある患者

のうち乳児期発症難治性てんかんのある小児

患者の一部のみを対象としていることから、本

邦における実態をさらに明確とし、ガイドライ

ンを策定していくためには、様々なてんかんの

ある小児患者を対象とした全国規模の実態調

査が必要と考えられる。 

 

E.結論 

 乳児期発症難治性てんかんのある小児患者

においては、約 20人に 1人以上に溺水の経験

があること、監視者が同伴していても溺水の

可能性があること、溺水の予防のためには主

治医から家族および施設への一層の説明と指

導、指示が必要である。 
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