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小児の結節性硬化症における医療費助成・社会福祉制度の利用状況に関する研究 

 

分担研究者 佐久間 啓 東京都医学総合研究所  

脳・神経科学研究分野 プロジェクトリーダー 

研究要旨 

 小児の結節性硬化症における医療費助成・社会福祉制度の利用状況を明らかにするため、希少

てんかん症候群登録システム（RES-R）データベースの情報に基づいて、医療費助成制度（子ども

医療費助成・小児慢性特定疾病医療費助成・重症心身障害者医療費助成・難病医療費助成・自立

支援医療）並びに社会福祉制度（療育手帳・身体障害者手帳・精神障害者保健福祉手帳）の利用

／取得状況を調査した。未就学児24名のうち、てんかん有病率は95.8%、精神神経障害（TAND）有

病率は25%、学童30名のうちてんかん有病率は93.3%、TAND有病率は46.6%であった。多くが小児慢

性特定疾患制度や療育／身体障害者／精神保健福祉手帳を利用していたが、未就学児では乳幼児

医療を使用しているケースが少なくないと予想された。結論として、社会福祉制度については概

ね重症度と障害の種類に相応のものが利用されていた。医療費助成制度の利用状況も高かった。
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Ａ．研究目的 

 結節性硬化症は脳・皮膚・腎などの全身の

多臓器に病変を生ずる疾患であり、神経系を

中心に複合障害を持つことが多い。生涯にわ

たり薬物治療や外科治療を必要とすることか

ら医療費の負担が大きく、てんかん、自閉症、

精神発達遅滞の合併による障害に対して様々

な社会福祉制度によるサポートが必要となる。

しかしこれらの制度が実際にどの程度利用さ

れているかについてはまとまったデータがな

い。そこで本研究は、小児の結節性硬化症に

おける医療費助成・社会福祉制度の利用状況

を調査することを目的とした。 

 

Ｂ．研究方法 

 希少てんかん症候群登録システム（RES-R）

データベースの情報に基づいて、医療費助成制

度（子ども医療費助成・小児慢性特定疾病医療

費助成・重症心身障害者医療費助成・難病医療

費助成・自立支援医療）並びに社会福祉制度（療

育手帳・身体障害者手帳・精神障害者保健福祉

手帳）の利用／取得状況を調査した。 

（倫理面への配慮） 

研究実施にあたり関係機関における倫理委員

会で承認を受け、研究参加者から同意を取得し

た。 

 

Ｃ．研究結果 

 未就学児24名のうち、てんかん有病率は23/

24人(95.8%)、精神神経障害（TAND）有病率は6

/24人(25%)であった。10/24人(41.6%)が小児慢

性特定疾患を未取得であり、乳幼児医療を使用

しているケースが少なくないと予想された。療
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育／身体障害者／精神保健福祉手帳の取得者

はそれぞれ5／2／1人であった。学童30名のう

ちてんかん有病率は28/30人(93.3%)、TAND有病

率は14/30人(46.6%)で、普通学級9人、特別支

援学級・学校21人であった。25名が小児慢性特

定疾患制度を、3名が重度心身障害者医療費補

助制度を利用していた。療育／身体障害者／精

神保健福祉手帳の取得者はそれぞれ5／2／2人

であった。 

研究の実施経過: 2021年4月よりRES-Rデータ

ベースの情報を取得し、解析を実施した。 

 

Ｄ．考察 

 未就学児では小児慢性．難病の医療費助成制

度を利用していない割合が高く、乳幼児医療費

助成でカバーされていると考えられた。学童の

大部分は何らかの医療費助成制度を利用して

いた。また特に学童では、てんかんや知的発達

症などの精神・神経合併症が高い医療・福祉ニ

ーズと関連すると考えられる。 

 

Ｅ．結論 

 社会福祉制度については概ね重症度と障害

の種類に相応のものが利用されていることが

明らかとなった。医療費助成制度の利用状況も

高かったが、いずれも小児の制度を利用してお

り、今後は成人の状況も調査しながら移行期医

療の課題についても検討したい。 
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