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研究成果の概要（和文）：てんかん外科の手術成績は、発作消失率で評価されることが一般的であったが、患者
や家族の満足度を多角的に評価する必要がある。本研究では、てんかん外科における患者の術後 quality of 
life（QOL）の向上を最大化させるべく、てんかん外科予後の予測と患者教育を目的とした２つのプログラムの
開発を目的とした。その結果、患者や家族の疾患にたいするとりくみ方の満足度は、てんかん発作の程度や頻度
よりも、疾患への偏見、とくにセルフスティグマの影響が強い事が判明した。また就労者の有無や、患者ごとの
個別の疾患教育が、てんかん患者のQOL向上において重要な因子になりうる点が明らかになった。

研究成果の概要（英文）：Roughly one million people suffer with epilepsy in Japan. Surgical treatment
 may be considered in about 30% of the patients in whom antiepileptic drugs are not able to control 
seizures. Previously, seizure outcome was used to evaluate efficacy of epilepsy surgery. Recently, 
however, overall satisfaction level of patients and their family has been used to evaluate rationale
 of surgery. In the present project, quality of life (QOL) was used to evaluate efficacy of epilepsy
 surgery. Under the process to develop programs to predict and to maximize QOL after epilepsy 
surgery, we found patients’ self-stigma, job-condition and individual-based patient education were 
important to improve the post-operative QOL. 

研究分野： 脳神経外科学、てんかん学
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１．研究開始当初の背景 
 
てんかんは「てんかん発作を繰り返す慢性的
な脳の状態と、それによって併発する神経生
物学的、認知的、心理的、社会的な障害」と
多面的に定義される。有病率約１％というあ
りふれた慢性脳神経疾患で、約 30％の患者が
薬剤抵抗性で外科治療の適応が検討される。
外科治療による発作消失がてんかん患者の
QOL 改善に寄与することは先行研究で明ら
かである。一方、術後 QOL 向上の阻害因子
として、手術で発作が消失したが、慢性の罹
病状態から健康状態に急速に移行した事に
よ る 精 神 的 負 荷  burden of normality 
syndrome３の存在がある。加えて、術前か
らすべき精神疾患への介入や、手術に対する
患者教育、術後フォローアップの不足が、社
会復帰の妨げになり予後が悪化する場合が
少なくない。これは「発作減少＝QOL の改
善」という従来の医学的理解とそれに基づく
治療戦略の限界を露呈すると同時に、患者の
包括的予後予測と介入システムの確立の重
要性を示している。 
 
これまでのてんかん外科治療の成果が、てん
かん発作の頻度や発作の重症度、脳高次機能
や精神症状の程度といった、ともすると医学
的生物学的な因子によってのみ評価されて
いたのに対して、本研究では、患者の心理的
因子や、ひいては社会活動の中での位置づけ
まで評価することが重要である点に光をあ
てることを考えるに至った。 
 
また、一般にさまざまな障害や慢性疾患の
QOL を考える上では、障害受容(acceptance 
of disability)という概念の導入が必要である
といわれているが、てんかん患者の QOL に
おいては障害受容の視点からの研究はこれ
まで存在していなかった。本研究ではこの点
にも光をあてることが重要と考えた。 
 
２．研究の目的 
 
近年ようやく外科治療のアウトカム評価と
いう概念が導入され、発作頻度だけでなく、
QOL という観点からの評価が重要視される
ようになったが、てんかん外科における評価
への導入は遅れていた。本研究では、この点
に着目し、新たな予後予測・介入ツールの開
発に挑むことを考えた。 
 
また、てんかん患者における満足度調査にお
いて重要な因子とされていた就業の状況に
ついて、あらたに離職関連因子が評価対象と
して使えないかどうかを判定することも研
究の目的とした。 
 
さらに、障害受容という観点から、てんかん
をもつ患者の①価値範囲の拡大、②障害の与
える影響の抑制、③外見的なものを従属的に

する考え方、そして④比較価値から資産価値
への転換をはかる考え方という４項目が、患
者の QOL にどのように影響するかについて
明らかにすることも研究の目的とした。 
 
３．研究の方法 
 
本研究を実施する東北大学病院では、総合大
学の特徴を活かし、すでに多職種による包括
的てんかん診療体制を構築している。これま
での経験から、てんかん外科における予後予
測の重要性と、患者教育の必要性が明らかに
なっているが、これを広く普及させるために
は、人的資源が限られているという問題を解
決する必要があった。すでに本研究グループ
では、てんかん外科治療において術前/術後の
精神的・心理社会的評価バッテリー（自記式）
が臨床上確立されている。それを基盤に、成
人手術適応患者を対象とした下記の評価尺
度に関して、自動予後予測解析を行なうソフ
トウェアを開発できるかどうかを検討した。
集約された自記式質問紙により入院患者の
データ収集を行い、その結果を統計解析のア
ルゴリズム（例：共分散構造分析の多重指標
モデル）を用いて予後予測因子間の関連性や
因果関係を算出し、アウトカムを予測する方
法を模索した。具体的には、精神疾患の既往
スクリーニング、術前の治療経過や自己管理
能力、および QOL の査定に関する英語版バ
ッテリーの日本語版の作成である。 
 
また、就業の実態を把握する上で、職業履歴
のある患者にたいしては、過去に何回、離職
した経験があるのかも調査し、これに影響を
及ぼす因子がどのようなものであるかにつ
いても調査した。 
 
さらに、障害受容スケールを 32 項目に編集
したスケール尺度を用いて、QOL との関連
を調査した。 
 
４．研究成果 
 
包括的てんかん診断の目的にて東北大学病
院てんかん科に入院した患者を対象に、心理
社会的データの収集と解析を行った。その結
果、患者や家族の疾患にたいするとりくみ方
の満足度は、てんかん発作の程度や頻度には
必ずしも影響されず、疾患にたいする偏見、
とくに自分自身にたいするセルフスティグ
マの影響が強い事が判明している。さらに就
労者においての満足度が高いことも判明し
た。さらに、患者ごとの個別の疾患教育が、
てんかん患者のQOL向上において重要な因子
になりうる点が明らかになった。 
 
離職に影響を及ぼす因子については、発作頻
度や発作の重症度などの医学的生物学的因
子の寄与する率は低く、教育を受けた期間や、
調査の時点で就労状況にあるか否かが、離職



回数に影響を及ぼす因子であることが判明
した。すなわち、てんかんの治療においては、
薬物治療や外科治療なども重要ではあるも
のの、患者が障害を重要し自分の病態をよく
理解した上で、てんかんの有無に関わらず積
極的に人生を生きようとする姿勢が大切で
あることが明らかになった。医学的治療と並
行して、患者に対する心理的サポートや、家
族や職場、ひいては社会にたいする教育活動
も重要であることが示されたことになる。 
 
さらに、QOL に影響を及ぼす因子としては、
発作頻度と、ソーシャルサポートの程度に加
えて、当事者の障害受容の程度が関与してい
ることが明らかになった。一方で、発作頻度、
抗てんかん薬の数、教育程度、抑うつの程度、
セルフスティグマは比較的関与が小さいこ
とが判明した。これまで、発作頻度と、ソー
シャルサポートの程度がQOLに影響すること
が知られていたが、本研究によってあらたに
障害受容の程度が重要であることが判明し
た。 
 
以上、一連の研究から、てんかんの発作症状
は多種多様であるが、その多様性や患者をと
りまく心理社会面の問題が正しく理解され
ず診療や支援が継続されている場合も多い
ことが判明した。そのため、てんかん患者の
社会参加や就労への介入支援が遅れ、患者の
自立や復職を阻害されているケースが少な
くない。多職種による包括的精査にて問題を
明らかにして、その後も多職種にて医療・就
労支援機関が連携し包括的な支援を行う体
制の構築が望まれる。具体的には、自発的に
地域支援事業所との連携を活性化させるこ
とで、当事者や家族だけでなく、支援者への
てんかんの疾患教育や啓発活動が促進され
ると考えられる。 
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