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Ⅱ-８ 

 

厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業） 
総合研究報告書 

てんかんの地域診療連携体制推進のためのてんかん診療拠点病院運用ガイドラインに関する研究  

 

拠点病院調査：てんかん拠点病院運営のための患者ニーズ調査及びてんかん診療ネットワーク

を構築するための診療連携におけるてんかん診療連携医のニーズ調査 

 
研究分担者：遠山 潤   国立病院機構西新潟中央病院神経小児科 

研究協力者：福多真史   国立病院機構西新潟中央病院脳神経外科 

      吉田大輔   国立病院機構西新潟中央病院てんかん診療コーディネーター 

 

研究要旨 拠点病院調査：てんかん拠点病院運営のための患者ニーズ調査及びてんか

ん診療ネットワークを構築するための診療連携におけるてんかん診療連携医のニーズ

調査 

てんかん診療拠点病院の事業としててんかん患者及び家族への専門的な相談支援，治療

のアドバイス，管内医療機関との連携，関係機関との連携，てんかん診療に対する知識，

診療レベルの向上がなど挙げられる．国立病院機構西新潟中央病院に通院中のてんかん

患者の中で，自立支援医療制度の存在およびてんかん診療での問題点についててんかん

診療支援コーディネーターにより直接面接方式で調査した．さらに拠点病院管内でてん

かん診療にあたる医師に対して，てんかん拠点施設との診療連携についてどのようなニ

ーズがあるかについて検討した．てんかん患者では自立支援医療制度を利用していなか

った対象 212 名中制度を知らなかった者は 164 名（77％）であった．連携医師ではてん

かんの薬物治療をふくめた最新の治療方針を連携医師と共有することと，てんかんの最

新トピックスを積極的に普及することが重要であった．てんかん診療拠点病院の事業と

しててんかん患者と医療の橋渡しをするコーディーネーターの重要性が認識され，医師

に対しては薬物治療をふくめた最新の治療方針を連携医師と共有することと，てんかん

の最新トピックスを積極的に普及することが重要であると思われた． 

  
Ａ.研究目的  

てんかん診療拠点病院の事業として，管内医療機

関との連携や指導調整，関係機関との連携，てん

かんの啓発活動，てんかん患者及び家族への専門

的な相談支援，治療のアドバイスなどが挙げられ

る．相談，支援には就労支援や経済的負担の援助

などがある．今回の研究ではてんかん患者及び診

療連携医師の実際のてんかん診療上のニーズにつ

いて検討することで，てんかん診療拠点病院にお

ける診療支援の充実をはかることを目的とする． 

 

Ｂ.研究方法 

国立病院機構西新潟中央病院に通院中のてん

かん患者の中で，医療費の支援制度がある自立支

援医療制度を利用していない方を抽出し本制度の

存在について直接面接方式で調査した．さらに対

象患者に必要に応じててんかん診療での問題点に

ついててんかん診療支援コーディネーターにより

面接を行った．調査は 2019 年度前半におこない，

その後結果を解析した． 

さらに，新潟県でてんかん拠点病院てんかん

センターと診療連携をおこなう各地の小児科，脳

神経内科，脳神経外科，精神科医師にたいして，

てんかん診療，診療連携，てんかん診断治療につ

いて文書でのアンケート調査をおこなった．調査

は 2020 年度前半におこない，その後結果を解析し

た． 

 (倫理面への配慮) 

調査の集計にあたっては，調査対象者の名前は

匿名とした．調査に協力しない場合でも診療連携

には影響を及ぼさない事を周知した． 

 

Ｃ.研究結果 

1.患者ニーズ調査 

調査期間中に自立支援医療制度を利用してい

なかった者は 212 名（神経小児科 23 名，てんかん

科 75 名，脳神経外科 114 名）であった．212 名中，

制度を知っていた者は 48 名（23％），知らなかっ
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た者は 164名（77％）であった． 

面接上で患者側から得られた問題点では，こ

れまでいくつかの医療機関を受診していたがこの

ような制度があることを教えてくれた医療機関は

なかった，てんかん発作が治まらない人向けの制

度かと思っていた，運転免許に影響する制度かと

思った，就業に影響する制度化と思った，という

ような点が挙げられた．また一生継続する医療費

が安くなると聞いて少し気が楽になった，という

意見もあった．この調査後も患者さん向けのリー

フレットを作成配布し継続して支援した結果，自

立支援医療制度を利用する人は前年に比較して，

月平均約 25名の増加がみられた． 

2．連携医師の調査 

てんかん診療拠点病院管内 18 名の医師（小児

科 8 名，脳神経内科 6 名，脳神経外科 3 名，精神

科 1 名）からの回答を得た． 

てんかん診療について困っていることは，治療方

針 11 名，診断 8 名，検査が十分にできないこと 7

名，症状増悪時の対応 7 名，併存症の治療 7 名，

最新知識を得る機会が少ない 6 名であった．連携

に関しては，てんかん患者の紹介が少ないこと 3

名と小児科医ではトランジション問題が 6 名であ

った．知識向上については，薬物治療 14 名，てん

かん最新のトピックス 14 名，診断 8名，福祉制度

6 名，外科治療 5 名，診療連携 4 名であった． 

 

Ｄ.考察 

今回の調査では，対象者の約 3/4 が自立支援医

療制度について認識していなかったと言う結果で

あった．現在の制度の周知のひとつに，自立支援

医療制度の概要が記載されているポスターの掲示

によるものがあるが，現在のポスター掲示方法だ

けでは不十分であることが判明した．今回の調査

からはやはりてんかん診療のなかで何らかの個別

な支援が必要である患者が多いことが示唆された． 

今回の結果をうけて，てんかん診療支援コーデ

ィネーターが本制度の利用がない患者を抽出し，

対象患者を外来の受付担当者と共有，患者向けの

リーフレットを作成配布し来院時に外来受付窓口

にて介入することで制度説明および必要に応じて

自己決定支援を実施する体制を強化した． 

また，拠点病院と連携する医師は，治療方針に

悩むことが多く，また薬物治療の最新情報を望ん

でいることが判明した．このことからは，最新の

薬物治療の情報を共有することと，適切な外科治

療の介入や拠点病院への紹介のタイミングを共有

する必要性が最も重要であると思われる．また併

存症の治療についても知識の共有が必要である． 

一方，診療連携については，連携施設から拠点

病院への紹介には新潟県では問題ないと思われた．

ただし，連携施設へのてんかん患者の紹介が少な

いことは，一般の医師から拠点病院に直接紹介さ

れる場合が多いことも考えられ，神経専門医のて

んかん診療での役割を増やすことで，拠点病院へ

の過度の患者集中を防ぐこともできると考えられ

る．小児患者の成人科へのトランジション問題も

脳神経内科，精神科医のてんかん診療を促すこと

で解決に導かれる可能性も考えられた． 

 

Ｅ.結論 

てんかん診療拠点病院に通院する患者におい

ても，てんかん診療に関する社会的支援制度はま

だ十分には周知されていない．てんかん診療拠点

病院の事業の一つとしててんかん患者と医療の橋

渡しをするコーディーネーターの重要性が改めて

認識された． 

さらに，新潟県においててんかん拠点施設と

拠点病院に属さない神経専門医との連携について

は，てんかん患者さんのみならず，医師向けのセ

ミナーなどを充実することが重要であると思われ

る． 

 

Ｆ.健康危険情報 

なし． 
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