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研究成果の概要（和文）：てんかんはいわばありふれた神経疾患である。セルフマネージメントはてんかんのあ
る人（PWE）の健康とQOL増進において重要な概念である。てんかんのセルフマネージメントプログラムが必要で
あり、世界中の多くの研究がなされてきた。わが国のてんかん研究でも数多の研究がなされてきたが、PWEの心
理社会的側面に関して、特にその質的研究はやや低調である。本研究では、今後の我が国におけるより効果的な
セルフマネージメント支援策を目指して、その基礎となる質的研究を行った。インタビュー調査で本人の語りか
ら得られたテーマは26項目にのぼった。

研究成果の概要（英文）：Epilepsy is a common neurologic disorder.  Self-management is one of the key
 issues for improving the health and quality of life of people with epilepsy (PWE). The current 
understanding is that the evidence-based epilepsy self-management programs are needed and many 
researchers have conducted epilepsy self-management researches in western countries.  On the other 
hand, psychosocial researches on epilepsy are insufficient in quantity in Japan.   The author has 
conducted a qualitative research project to collect basic information to establish practical 
epilepsy self-management programs in our country. 26 main themes accounted for the experiences of 
PWE.
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  １版

令和

研究成果の学術的意義や社会的意義
てんかんのある人々自身による語りの分析を通して、どのように病に対処し生活をしているのかを描きだすこと
よって日常生活や社会生活において必要な支援を行う方法への示唆を得ることができる。てんかんの包括的ケア
の構築と実践に対する貢献、とりわけ心理社会的側面からの支援への貢献という意義をもつ。学術的には、わが
国ではまだ数少ない、てんかんの心理社会的側面の質的研究への貢献という意義がある。

※科研費による研究は、研究者の自覚と責任において実施するものです。そのため、研究の実施や研究成果の公表等に
ついては、国の要請等に基づくものではなく、その研究成果に関する見解や責任は、研究者個人に帰属されます。



様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９（共通） 
１．研究開始当初の背景 
（１）問題の所在 てんかん発作がコントロールされていない人の運転で多数の死傷者を出す
痛ましい事故が相次ぎ、運転免許取得制限のための法改正への議論に至った。その一方で、専門
医療を受けられずコントロールされるはずの発作が抑制されていないという医療の課題、患者
や家族がてんかんとそれに付随する障害に関連した情報を十分得られず相談することもできな
い人たちもいる、といった課題は見過ごされてきた。 
 高齢期で発症することも多い一方、てんかんは小児期の発症が多く、治療は長期にわたり、ま
たしばしば成人以後も治療を続ける必要のある慢性疾患である。本人は発作消失後も一定期間
以上服薬を続ける必要を理解し主体的に治療に参加する必要がある。また発作の有無にかかわ
らず、教育・就労などの社会参加に支障をきたし特別支援教育や社会福祉制度による支援を必要
とする例も少なくない。したがって、当事者が自らの病気や障害の知識をもつことで治療の最大
効果が得られ、病気による制限のある生活であっても自身の生活スタイルや生き方を積極的に
選び取っていく姿勢が求められる。その基本となる知識、すなわち疾患に関する患者の知識レベ
ルは低いという指摘(Goldstein H, et al.1997, Long L, et al. 2000)がある。我が国の専門医から
も「てんかん発作で困っていることすらわからない患者さんもたくさん」いることへの憂慮が示
されている(大槻ら, 2013)。 
（２）研究動向 欧米ではてんかん患者への教育の必要性と重要性は 1970 年代後半から指摘さ
れていた(Commission for the Control of Epilepsy and its Consequences 1978)が、学習の必要
性とその機会に対するニーズ研究やセルフマネージメントプログラムの開発と効果測定の研究
は 1990 年代から本格化してきた。ヨーロッパではドイツからＥＵ諸国さらには日本にも伝えら
れた Educational Treatment Program for Patients with Epilepsy (MOSES)という教育プログ
ラムが開発された(Ried S, et al. 2001)。MOSES（短期版）の受講後群と受講前群との比較調査
により、病気と治療の知識および治療に対する態度や対処スキルの向上に著しい効果が実証さ
れた。但し、抑うつなどの情緒的問題の解決や、就労状況と生活の向上という面での効果は低く、
フォローアップセッションやセルフヘルプグループによる長期的な関与の必要性が示唆された
(May TW & Pfäfflin M 2002)。 
 北米でもインターネットによる学習プログラムの研究(DiIorio C, et al. 2009)も含めてセルフ
マネージメントプログラムの実践と効果測定の研究が進展している。最近の調査によれば、てん
かん発作のある人々に支持されたのは、てんかんに詳しい医療関連専門職と予めトレーニング
を受けたピアリーダーによる運営、一対一あるいは少人数によるグループの形式、病気と治療に
関する知識だけでなく医療保険や就労サービスに関する情報提供、病気をどう受け止め共存し
ていくか、あるいは情緒的安定をどう図るかなど対処スキルも話し合える、といったプログラム
であった(Fraser RT, et al. 2011)。 
 本邦では、40 年前から日本てんかん協会の各支部活動で学習機会の提供が行われ、静岡てん
かん・神経医療センターで MOSES 日本版コースも始まった。てんかん発作のある人々の治療
や生活に関する量的研究はなされてきたが、特にわが国では質的側面からとらえる研究はあま
り見られない。より効果的な支援を検討する上での質的研究が必要とされている。 
 
２．研究の目的 
 本研究の目的は、てんかんのある人々（people with epilepsy、以下 PWI と称する）による語
りの分析を通して、PWI はどのように病に対処しながら生きているのかを描きだすことである。
それによって日常生活や社会生活において必要な支援を行う方法への示唆を得ることを目指す。 
 セルフマネジメントという枠組みを用い、PWI が病気と治療についての情報をどのように得
て実際の治療に取り組んでいるのか、どのように日常生活や社会生活を送っているのか、病気そ
して病気のある生活への思いを明らかにしていく。 
 本研究は、てんかんの包括的ケアの構築と実践に対する貢献、とりわけ心理社会的側面からの
支援への貢献という意義をもつ。 
 
３．研究の方法 
 てんかんのある人本人に対してインタビュー調査を行った。協力者は概ね 25 歳以上 65 歳以
下で、小児期または成人期に発症した人とし、高齢期に発症したてんかんは含まない。5年以上
の治療歴のある人で口頭でのコミュニケーションに支障のない人を対象とした。性別や居住地
域（首都圏・地方都市、専門医療機関の有無）に偏りがないように配慮した。同様のテーマがこ
れ以上見られないところでインタビューを終え、12名による語りを元に分析を行った。 
病気と治療についての情報をどのようにして得ているか。どのように治療に取り組んでいる

のか。日常生活・社会生活を送るうえで、てんかんという疾患はどのように影響しているのか。
これらについて調査者が適宜質問を行いながら自由に話してもらった。 
 調査は埼玉県立大学倫理委員会の許可を得て行われ、受け手への説明と同意、プライバシー等
を十分配慮したうえで行われた。 
 
４．研究成果 
（１）当事者団体の存在 
 インタビュー対象者はみな、何らかの形で、てんかん発作のある人やその家族によって構成さ



れる団体との関わりがあり、そのことの理由や意義が語られた。自分の病気を理解し、そこで得
た知識をよりよい治療に役立てたいという語りが繰り返された。 
統合失調症などの精神科疾患のある人々の語り（木村ら 2016）に比べると、本研究では組織

への関わりを自身の病気の理解や治療に役立てたという話がめだっていた。当事者組織は「当事
者によって運営される」ことは共通しているが、各組織によって活動の目的や事業内容が異なっ
ているので、語りの内容の相違が即、疾患による相違とはならない。つまりてんかん特有の特徴
と結論づけることはできない。しかし、本研究の協力者がかかわるてんかんの当事者組織は、病
気の理解やよりよい治療につながる情報提供を行うという機能をもち、てんかん発作のある人々
とその家族はその機能に意義を見出していたと言える。他の当事者との交流のなかでもたらさ
れる病気への理解が意味あることとして自覚されていくことに意義がある。言い換えれば、当事
者組織という場面で提供されることの良さがあるのかもしれない。 
 ディーガンは、リカバリーとは「一つのプロセス、生活の方法、姿勢、時々の課題への取り組
み」であり「新たな価値ある方向性への感覚、障害を超えたところで人生や生活の目的を自らに
回復させること」と述べている（Deegan 1988）。てんかん発作のある人々とその家族においても、
当事者組織への参加によってディーガンのいうリカバリーと共通する「回復」がもたらされると
考える。 
 リカバリーとは、病気やそれに付随する問題に支配されるのではなく、自らが自らの人生や生
活をコントロールするという立ち位置を手に入れること、とも言うこともできるだろう。当事者
組織との出会いとそれがもたらす経験がそのための重要な役割を果たしていることは、米国の
National Alliance of Mental Illness のメンバーである統合失調症や気分障害のある人々に対
する調査（立脇ら 2017）でも指摘されたものであり、本研究の語りとも共通する部分である。 
 
（２）てんかんという疾患および環境がもたらす影響 
 日常生活・社会生活を送るうえで、てんかんという疾患はどのように影響しているのかについ
て、本人の語りから得られたテーマは２６の項目に及んだ。それらを上位レベルの概念でまとめ
ると、(1) 病気に伴う心身の変化および治療に関連する事項、(2)日常生活・社会生活への影響、
(3)心理面への影響、(4)本人の外側にある問題の 4つに整理できた。 
 内訳は、(1)発作の予測が困難なこと、発作に伴う心身の状態、発作以外の身体症状・認知機
能の障害、薬に関すること、(2)他者への告知・開示、身近な人間関係、社会的な人間関係、普
通の生活（行動・行事への参加）、自立または自律、教育・資格、運転免許等の資格、職業・仕
事、経済的困難、(3)重荷・負担感、コントロールを失う感覚、感情・情緒、自分は他者と「異
なる」という思い、自尊心、内なるバリア、将来、 (4)外からもたらされるバリア、スティグマ、
以上２６のテーマに
分けられる。概念図と
して図 1 のように考
えられる。 
 これらのテーマは、
てんかんとその影響
に関する欧米の質的
研究のレビュー論文
(Kerr ら 2011)で抽
出されたテーマとほ
ぼ一致している。 
 一方、本研究でえら
れた語りから、てんか
んという疾患では発
作がその主な症状で
あり、てんかんのセル
フマネジメントでは発作の治療や対処が PWE 共通の課題となるが、発作と直接的にまたは間接
的に関係するその他の心身の状態や症状に関する課題が、場合によっては発作よりも生活上の
課題と大きいことも示唆された。たとえば、軽微な認知障害の低下がみられる場合、周囲の人間
との関係がうまくいかず不全感や精神的な不安定さをかかえることがある。一過性のプログラ
ムでは十分でなく、継続的かつ個別の対応も必要である。今後のセルフマネジメント支援のあり
方について継続的な実践研究が必要と考えた。 
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