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＜要 旨＞ 

目目的的：職場にてんかんの病名を開示するか否かの意思決定に悩む患者が多い。本研究の目的は、小

児期にてんかんを発症した患者の就労状況と病名開示の特徴を明らかにすることであった。 

方方法法：対象は東北大学病院てんかんセンターで入院精査を行った 125 名である。分析には、小児期

にてんかんを発症した患者のうち一般就労中であった 49 名のデータを用いた。調査項目は 

Disclosure Decision-Making Model に基づいて決定し、診療録から発作関連要因を抽出し、自己記入

式質問紙から個人要因と環境要因を取得した。分析には t 検定と Χ2 検定を用いた。本研究は、東

北大学大学院医学系研究科倫理委員会の承認を得て実施した。 

結結果果：病名を開示せずに就労していた者は 24 名 (49.0%) で、病名を開示して就労していた者は 25 

名 (51.0%) であった。病名を開示していた群は開示していなかった群より、自分の発作ビデオを見

たことがある者が多く [Χ2 (1) = 9.44, p < 0.01]、過去に差別された経験がある者が多いことが明ら

かになった [Χ2 (1) = 10.51, p < 0.01]。なお、発作関連要因は 2 群間の差が見られなかった。 

結結語語：小児期にてんかんを発症した患者のうち発作が残存している患者層において、半数が病名を

開示して就労していたことが明らかになった。患者が自分の発作の動画を見ることは、職場への有

用な病名開示を行うために効果的である可能性が示唆された。 
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【はじめに】 

 てんかんとは「てんかん発作を生じさせる持続

性な病態と、その状態がもたらす神経生物学的、

認知的、心理学的、および社会的な帰結を特徴と

する疾患」と定義される (Fisher et al., 2005)。有病

率は約 1%で、小児期と高齢期に発症することが

多いとされている。小児期に発症した場合の予後

は多様であり (Beghi et al., 2014)、50～60％は寛解

するものの、残りの患者は成人期以降も治療が必

要になることが多い (Nabbout et al.,2017)。発作が

残存する患者の多くは、発作による事故や受傷の

リスクを心配し、てんかん発作が起きることに不 

 

安を抱えながら生活を送っている (Fisher et al., 

2000)。さらにてんかん患者は、気分障害、不安障

害、発達障害の併存頻度が高く、自殺率も高いと

言われている (Ettinger et al., 2005; Schmitz, 2005; 

Clancy et al., 2014)。また、記憶、処理速度、実行

機能などの高次脳機能障害の合併を呈する場合

も多い (Oyegbile et al., 2004; Bell et al., 2011)。その

ため、てんかん患者はてんかん発作だけではなく、

就学、就労、結婚などのライフステージに応じて

心理社会面の多様な悩みを持っている (de Souza 

et al., 2018; Fleming et al., 2019)。 
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特に、てんかん患者の就労には多くの課題があ

り、一般人口の雇用率よりも低い状態が続いてい

る (Theodore et al., 2006)。その中でも、小児期に

てんかんを発症した患者は、社会参加に関する課

題 を 抱 え や す い こ と が 指 摘 さ れ て い る 

(Kokkonen et al., 1997 ; Camfield & Camfield, 2007)。

例えば、知的障害が併存しない場合でも、患者の 

50% は就労満足度が低いことを示した研究など

が存在する  (Jalava et al., 1997 ; Camfield & 

Camfield, 2003)。職場環境の改善は、就職と就労定

着に重要であるが、その前提に患者が職場にてん

かんの病名を開示するか否かを選択する必要が

ある。てんかんの病名を開示することは、適切な

職場環境の構築に繋がる場合もあるが (DiIorio et 

al., 1996)、内定の取り消しや昇格の機会喪失のリ

スクが高まる場合があることが示されている 

(Bishop, 2002; Bishop et al., 2007)。このように、て

んかんを開示することよるメリットとデメリッ

トの両方が予想されるため、職場への病名開示に

悩むてんかん患者が多い。Disclosure Decision-

Making Model では、病名を開示するか否かの選択

には、個人要因と環境要因の両方が関与すると述

べられており(Greene, 2009)、他の慢性疾患ではこ

のモデルに基づいて病名開示のプロセスに関す

る研究が進められている。この理論モデルの個人

要因には、症状、疾患知識、スティグマなどが含

まれ、環境要因には、社会的スティグマや他者と

の関係のさまざまな側面が含まれている (Greene 

et al., 2012)。てんかん患者の就労においても適切

な支援を受け、差別に対処するために、病名を開

示するか否かの意思決定についてより深い理解

が必要とされている (Munir et al., 2005)。 

したがって、本研究の目的は  Disclosure 

Decision-Making Model に基づいて小児期にてん

かんを発症した患者の就労状況と病名開示の特

徴を明らかにすることであった。 

 

【方法】 

(1) 対象者 

本研究の対象は東北大学病院てんかんセンタ

ーで入院精査 (長時間ビデオ脳波モニタリング検

査、画像検査、神経心理検査、心理社会的評価) を

実施した 125 名である。選定基準は、a) 調査に

同意した者、b) 自己記入式質問紙への記入が可能

であった者、c) 18 歳以上の者、d) 小児期 (2-12歳) 

にてんかんを発症した者とした。 

そのうち、分析に使用したのは一般就労中であ

った 49 名のデータである。分析の対象としなか

った者は、無職 39 名、学生 20 名、福祉的就労 

10 名、主婦 7 名であった。 

 

((22)) 倫倫理理的的配配慮慮  

 本研究は東北大学大学院医学系研究科倫理委

員会の承認を得て実施した (No. 2023-1-792)。 

 

((33)) 調調査査項項目目  

調査項目は  Disclosure Decision-Making Model 

に基づいて決定し、データは診療録と自己記入式

質問紙から抽出した。診療録からは、発作関連要

因として、発症年齢、てんかん分類、発作頻度、

強直間代発作の有無を抽出した。自己記入式質問

紙からは患者背景、個人要因、環境要因を収集し

た。患者背景として、年齢、性別、職業、職場へ

の病名開示の有無への回答を求めた。病名開示に

ついては、「職場でてんかんを開示しています

か？」という質問に「開示」か「非開示」のどち

らかに回答するように求めた。個人要因として、

発作ビデオ視聴経験の有無 (「過去に自分の発作
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の映像を  (録画などで ) 見たことはあります

か？」)、差別経験の有無 (「発作が原因でいじめ

られたり、対人関係で問題を抱えることはありま

したか？」)、感じられたスティグマを収集した。

環境要因として、 制定されたスティグマ、ソーシ

ャルサポート、離職経験の有無を収集した。ステ

ィグマの測定には、日本語版 Epilepsy Stigma Scale 

(ESS-J) を使用し、ソーシャルサポートの測定に

は、MOS Social Support Survey (MOS-SSS) を用い

た。 

 

a. セセルルフフスステティィググママ評評価価尺尺度度 

Epilepsy Stigma Scale (DiIorio et al., 2003) を日本

語に翻訳したものを使用した (Ogawa et al., 2022)。

ESS-J はてんかん患者に特化したスティグマを測

定するために作られたものである。全 10 項目の

尺度で「感じられたスティグマ (felt stigma)」と「制

定されたスティグマ (enacted stigma)」の 2 因子で

構成される。「感じられたスティグマ」とは、自分

の中の内なる偏見を指し、「発作があることは、自

分として恥ずかしい」という項目などが含まれて

いる。一方で「制定されたスティグマ」は他者か

ら受ける疎外の認識を指し、「発作があることで、

多くの人に偏見を持たれている」という項目など

が含まれる。各項目は 7 件法 (「決してそう思わ

ない = 1 点」「そう思わない = 2 点」「あまりそう

思わない = 3 点」「どちらでもない = 4 点」「少し

そう思う = 5 点」「そう思う= 6 点」「強くそう思

う= 7 点」) で評価され、点数が高いほどてんかん

に関連したスティグマが高いことを示す。内的整

合性を示す Cronbach の α 係数は「感じられたス

ティグマ」が 0.82、「制定されたスティグマ」が

0.88 であった (Ogawa et al., 2022)。 

 

bb..ソソーーシシャャルルササポポーートト評評価価尺尺度度  

MOS-SSS (Sherbourne et al., 1991) を日本語に翻

訳し使用した。この尺度は慢性疾患患者のソーシ

ャルサポートについて簡易に多面的に評価する

ために作成されたものである。この尺度は

「 Emotional/informational support 」、「 Tangible 

support」、「Affectionate support」、「Positive social 

interaction」の 4 つの下位因子からなり、全 19 項

目の尺度である。各項目は、5 件法 (「全くいない 

= 1 点」「ほとんどいない = 2 点」「ときどきいる 

= 3 点」「ほとんどいる = 4 点」「いつもいる = 5

点」) で評価される。得点範囲は 1-5 点で、点数

が高いほどソーシャルサポートが高いと認識し

ていることを示す。本研究では、MOS-SSS の全項

目の平均点をソーシャルサポート得点として用

いた。内的整合性を示すCronbach の α係数は 0.97

であった (Sherbourne et al., 1991)。 

 

(4) 統統計計解解析析 

分析には、統計解析ソフトウェア  IBM SPSS 

Statistics V29.0 を使用した。まず、記述統計と度数

分布を算出し、患者背景を確認した。発作頻度につ

いては、1 年以上発作がない場合には 「発作なし 

= 0」、1-11 回/年の場合には 「年単位 = 1」、1-3 回

/月の場合には 「月単位 = 2」、1-6 回/週の場合に

は 「週単位 = 3」、1 回以上/日の場合には 「日単

位 = 4」 とコーディングした。次に、「病名を開示して

いなかった群」と「病名を開示していた群」 の個人因

子と環境因子の差を比較するために、 t 検定と Χ2

検定を行った。 
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【結果】 

(1) 患患者者背背景景おおよよびび臨臨床床的的特特徴徴 

表 1 に、てんかん患者 49 名の患者背景およ

び臨床的特徴をまとめた。平均年齢は 29.0 歳 

(SD = 7.5) であり、てんかん発症の平均年齢は 7.6

歳 (SD = 3.0) であった。てんかん分類は、36 名 

(73.5％) が焦点てんかん、3 名 (6.1％) が全般て

んかん、10 名 (20.4％) が分類不明であった。就

労状況については、31 名 (63.3%) が正規雇用で、

18 名 (36.7%) が非正規雇用であった。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

(2) 職職業業とと病病名名開開示示のの状状況況 

表 2 に、対象者の職業と病名開示の状況をま

とめた。職場に病名を開示しないで就労していた

者は 24 名 (49.0%) で、病名を開示して就労して

いた者は 25 名 (51.0%)であった。対象者の職業

を「厚生労働省編職業分類 (第 5 回改定)」 に基

づいて分類した結果、「サービスの職業」が 13 名 

(26.5%) で最も多く、そのうち病名を開示してい

た者は 7 名であった。  
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(3) 病病名名開開示示のの有有無無にによよるる特特徴徴 

表 3と表 4に、「病名を開示していなかった群」

と「病名を開示していた群」の発作関連要因、個

人要因、環境要因を比較した結果をまとめた。分

析の結果、「病名を開示していた群」は「病名を開

示していなかった群」より、自分の発作ビデオを

見たことがある者が多く [Χ2 (1) = 9.44, p < 0.01]、

過去に差別された経験がある者が多いことが明

らかになった [Χ2 (1) = 10.51, p < 0.01]。その一方

で、発作関連要因 (発症年齢、発作頻度、強直間

代発作の有無) や個人要因 (感じられたスティグ

マ)、環境要因 (ソーシャルサポート、離職経験の

有無) は、「病名を開示していなかった群」と「病

名を開示していた群」の 2 群間に差が見られな

かった。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

【考察】 

本研究の目的は、小児期にてんかんを発症した

患者の就労状況と病名開示の特徴を明らかにす

ることであった。 

小児期にてんかんを発症した患者のうち、成人

期にも発作が残存している患者層において、患者

の半数が病名を開示して就労していたことが明

らかになった。この結果は、カナダで実施された

慢性疾患患者の就労における病名開示率の報告

と同程度であった (Gignac et al., 2021)。日本にお

いても合理的配慮に関する法律が制定されてお

り、職場にてんかんを伝えることに利点があると

いう以前の調査 (Stratton et al., 2018; Brouwers et 

al., 2020) を裏付ける結果であった。その一方で、

本研究では患者の半数が病名を開示せずに就労

していることも明らかになった。 
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先行研究においても職場の良い環境や人間関係

を壊さないために病名を開示しない場合がある

ことが示されており (Callaghan et al.,1992)、本研

究の対象者の中にも病名を開示せずに就職し、そ

の後も病名を伝えずに就労を継続している者が

含まれている可能性が推察された。 

職業に関しては、医療、製造、農業などさまざ

まな領域で就労できていることが明らかになっ

た。てんかん患者が就くことができる職業が限ら

れていると考えられたこともあったが (Lassouw 

et al., 1997)、発作症状や併存疾患を考慮して業務

内容を選択することで広い領域で活躍できる可

能性が示唆された。業種による病名開示の傾向と

しては、不特定多数の人に接する職業や対人関係

の構築がより重要な職業において病名を開示す

ることが多い可能性が明らかになった。 

興味深いことに、本研究では、差別された経験

が病名開示の決定に関連する要因であることが

示された。先行研究では、てんかん患者は病名開

示後の周囲の反応が予測できなかったり、ネガテ

ィブな結果になることを恐れたりして、職場への

病名開示に消極的になることが示されている 

(Toth & Dewa, 2014)。しかし、病名を開示せずに就

労している場合には発作に対する誤解が生じや

すく、時に不正行為をしているやスキルが欠けて

いると評価されたり、対人関係構築ができない人

とみなされたりするリスクが高いことも知られ

ている (Goldberg et al., 2005)。本研究では、差別

された経験がある患者は、誤解や差別を最小限に

抑え、偏見を持たれる可能性を回避したいという

思いから、意図的にてんかんを公表するという予

防的な病名開示の戦略を選択する傾向がある可

能性が示された。また、病名に関する差別を解消

しながら就労を継続している患者がいる可能性

も推察された。 

さらに、本研究では、自分の発作の動画を見た

ことがあるという経験も、てんかんを開示するか

否かの決定に関連する要因であることが明らか

になった。てんかん発作の症状によっては、発作

時の意識や記憶がない場合があり、自分の発作症

状の全てを把握することが難しい(Blumenfeld et 

al., 2012)。そのため、自分の発作の動画を見るこ

とによって、患者自身が発作症状を正しく把握し、

発作時にしてほしい対応やしてほしくない対応

について明確に説明できるようになり、職場に対

して効果的な病名開示をすることが可能になる

と考えた。したがって、自分の発作症状を正しく

把握することは、職場からの否定的な反応のリス

クを最小限に抑え、上司や同僚を安心させるため

のコミュニケーション戦略を立てるのに役立つ

可能性がある(Harden et al., 2004)。 

また、本研究ではてんかん発作に関連する要因

と病名開示の有無には関連が見られなかった。

Health Belief Model によると、人々の行動に影響

を与えるのは、症状の実際の重症度ではなく、個

人の主観的な認識と信念であると説明されてい

る (Rosenstock, 1974)。本研究においても、実際の

てんかん発作の頻度や症状よりも、患者の経験に

基づく疾患への理解が、てんかんを開示するか否

かの選択に重要な役割を果たすことが明らかに

なった。 

てんかん患者への就労支援において、医療スタ

ッフや就労支援者は、患者と一緒に患者自身のて

んかん発作の症状や併存疾患について正しく把

握し、その上で業務にその症状がどのような影響

を及ぼすかをイメージしながら病名開示の必要

性を検討することが有用であることが示された。

また、患者への心理教育や就労支援の中に、てん
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かん発作の動画を見る機会を作ることも効果的

であることが明らかになった。 

本研究の結果には重要な示唆が含まれている

が、いくつかの限界がある。第一に、研究対象者

は小児期にてんかんを発症し難治に経過した患

者に限られており、研究結果の一般化が難しい可

能性がある。今後は、複数の施設から参加者を募

集し、対象者数を増やして因果関係を特定できる

手法を用いて再分析を行うことが望ましいと考

えている。第二に、本調査では職場に病名開示を

しているか否かの評価をする質問が 1 つだけであ

り、病名開示の時期や内容を考慮できていない。

病名開示までのプロセスや範囲、時間的な変化を

調べる必要性が示されているため (Brohan et al., 

2012)、今後は開示のタイミングや開示内容を含め

て調査することが重要といえる。 

そのような限界があるものの、本研究は本邦の

小児期にてんかんを発症した患者の病名開示に

関連する要因を明らかにした初めての研究であ

り、てんかん患者に特化した就労支援の構築に向

けて重要な示唆を得ることができたと考えてい

る。 
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