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【研究の概要の説明】 
本研究は、小児てんかん患者およびその家族の生活の質（Quality of Life: QOL）の向上を
目的とし、家族全体を対象とした包括的支援モデルの構築を目指して進めている。慢性疾患
を有する小児においては、発作そのものだけでなく、親の心理的負担や就労への影響、きょ
うだいへの影響など、家族全体に広がる心理社会的問題が患者本人の社会的自立に大きく関
わることが指摘されている。しかし、これまでの研究の多くは患者本人の医学的転帰や親へ
の疾患教育に焦点が当てられており、父親・母親・きょうだいを含む家族全体の QOL を体
系的に評価し、その結果を支援プログラムに反映させる研究は限られている。そこで本研究
では、Ronen らの小児てんかん児の QoL モデル [1, 2]に、教育・福祉的要素を取り入れた
家族支援モデルを申請者は考えた (図 1)。 
 

 

図 1 Ronen の研究グループによる小児てんかん児の QoL モデル (参考文献 1, 2 を改変) 
 
既存の国際基準の QoL 質問紙 (子ども：DISABKIDS, 父・母：Carer QoL, 家族全体：Impact 
of family scale)を用いて 4-18 歳のてんかん患者の親にアンケート調査を行うとともに (ア
ウトカム： 青色)、電子診療録からてんかんや依存症に関する医学的情報 (橙色)、アンケ
ート調査 (地域支援：Harter Social Support Scale, 家族支援：KIDSCREEN Home subscale) 
教育・福祉の支援状況 (緑色)について収集する。想定される説明変数の数に対して効果量
を中等度としたサンプルサイズ計算により 400 人を対象とする。本研究では、子どもと母、
父、家族の４つの QoL をアウトカムとし、QoL に影響を及ぼす因子をそれぞれ線形回帰、
必要に応じて Lasso 回帰などの統計解析で抽出する。 



 
 
【研究成果の概要】 

本研究は現在も進行中であるため、本報告では 2026 年 3 月時点までの進捗について報告
する。 
 

アンケート調査研究を開始するにあたり、患者・市民参画（Patient and Public Involvement: 
PPI）の観点を重視し、研究計画の段階から患者の視点を取り入れることを試みた。社会的・
心理的に脆弱な立場に置かれやすい患児およびその家族に対し、アンケート調査が精神的
負担とならないよう配慮することを目的として、倫理審査申請前に数名の患者にアンケー
ト内容の確認を依頼した。その結果、年収に関する質問項目については精神的負担が大きい
との意見が複数寄せられたため、就労状況に関する質問項目のうち、当初設定していた年収
に関する項目を削除することとした。このように患者の意見を研究デザインに反映するこ
とで、研究の倫理性および実効性の向上を図った。 
 

また、ベーテルてんかんセンターの研究者および臨床スタッフとの連携体制の構築を進
めてきた。小児てんかん患者とその親に対する世界有数の教育プログラムである FAMOSES
を開発し、2024 年に国際抗てんかん連盟より欧州てんかんケア賞を受賞した、てんかんの
心理社会学を専門とするプファーリン博士、成人てんかん部門長でありてんかん患者の依
存症管理に精通するブラント教授、さらにてんかん患者の就労およびスティグマ問題を専門
とする社会学者トロンベッケ氏にも本研究の計画を共有した。各部門のエキスパートとの
協力体制を構築し、アンケート調査研究の成果をベーテルてんかんセンターの既存プログ
ラムへ円滑に実装するための方策について議論を進める。 
 
2026 年 2 月には倫理審査を通過し、同年 3 月より第 1 段階のアンケート調査研究を開始し
た。今後は引き続きアンケート調査の実施およびデータ解析を進め、家族の QOL に影響す
る要因の解明を目指すとともに、その結果を臨床現場の支援プログラムに統合することで、
慢性疾患を有する小児とその家族の生活の質の向上に資する研究成果の創出を目指してい
く。 
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