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　 我 々 は以前 か ら、小児 て ん かん の 包括的医療を目指して

杜会医学的側 面に焦 点をあて て 研究 して きた Q 今回、投薬

を終 了 し、経 過観察 を終 了 も しくは定期的 に 脳 波 の み 検査

して い る患 者 を対 象 と して 、治 療中の 悶題 点 に つ い て 家 族

が どう考え て い るかを ア ン ケ
ー

トで調 査 した の で 報 告す る。

医匿瀝 　　対 象は著者 らの 外来で 少な くとも 3年以．ヒ

投薬 し、一
定の 方針で 投薬を斬減中止しえた 症例で ある。

対象 は53例で あ り、その 現在 時年 齢 は 5 意 3 ヶ 月〜24歳 9

ヶ 月 （平均15裁 4 ヶ 月）、性別 は男 23例、女 30例 とな っ た。

また、て んかん 分類 は特発性 全般 17例、症候 性全般 9 例、

特発 性部 分 4例、症候 性部分 20例、分類不能 3例 とな っ た。

また 投薬中止後の 期間は 3 ヶ月〜8年7 ヶ 月 （平均 2年 1

ヶ 月 ）で あ っ た 。

　 方 法 は無 記名 に よ る多答選 択一部 記述 式の ア ン ケ
ー

トを

郵送 し た 。 調査期間 は平成 5 年 5 月 に 3週間 の 期 悶で 回答

を求め た。回答数は26例 （回収率50％）で あ っ た。

蘿 　　68％ の 家族は 診療に 満足 して い た が 、他 の

20％は何 等かの 不 満を 感 じて い た。5 ％ がプライバ シ
ー
を

侵害 され、1例 の み が 近所 に知 れて 困 っ た と して い た。そ

の 他、54％ が 近所 や 学 校に 隠す 必要 が な い と 回答 して い た。

　informed　 consent に 関 して 病名、薬 剤、検 査結果 、予 後、

再発そ して 家族 の 希望 ・不 安へ の 対 応にわけ て 質問 し た 。

最も悪 い の が薬の 名前 と副作用 の 説 明の 24％で あっ た。そ

の 他 の 項 目は 5 〜10％が悪い と して い た。ま た診療状況 に

関 して は、診察 や薬局 の 待 ち時 間が 長 い 98％ 、診察 時 閊が

短 い 49％、看 護婦 や薬 局の 対応 が悪 い 46％、32％ で 、薬剤

の 間達い や撲査の 鮒応の 悪さはわずかで あ 4 た 。

　家族が配慮 した点は、修 学旅行や プー
ル な どの 学校行事

へ の 参加 と通院の た めの 欠席理 由を どう学校に 伝え るかに

44％ の 例 で 悩ん で い た。その 他に逓 院をい や が る34％、服

用 した が らな い 17％ 等をあげ て い た。

　現在不安に感 じて い るこ とと して 、 再発の 心配 34％ 、 他

の 健康 面の 心配 17％ 、 生活
一

般の 心 酬 2％ と続 い てい た。

贐 て ん かん 外来の もつ 問題点が浮き彫 りに された が、

学校へ の 対処 と薬剤 へ の informed　censent に は 特に 配慮が

必 要 と 考え られ た。

　 て ん か ん の 泊 療 に は 抗 て ん か ん 薬 は 必 更 不 可 欠 の も の で

あ る が 、長 期 に わ た る 服 用 に よ る 慢 性 中 i や 様 々 な 副 作 用

が 間 題 と な る こ と も あ る．一
方、抗 て ん か ん 薬 に よ る 治 療

中 の 患 者 の 中 に は す で に て ん か ん が 治 癒 し て お り服 用 の 必

更 の な い 患 者 も 倉 ま れ て い る 可 能 性 も あ りi 縦 神 発 達 遅 滞

と て ん か ん を 合 併 す る 患 考 で も 産 例 を 慎 重 に 選 ぶ こ と に よ

って 抗 て ん か ん 薬 の 服 用 を 中 止 す る こ と が で t る こ と を 示

唆 す る 報 告 も あ る。

　 潰 者 ら が 診 療 を 行 っ て い る 傭 神 薄 弱 者 1 生 鱚 設 で は 入 所

者 70 名 中 23名 が 抗 て ん か ん 薬 を 処 方 さ れ て い る．し か し 、

こ の 中 に は 長 年 に わ た ワ て 発 作 が な く、多 種 類 の 抗 て ん か

ん 薬 が 漫 然 と 役 与 さ れ て い る 例 も 認 め ら れ る。モ こ で 、3

年 以 上 発 作 が な く．脳 波 上 で 突 発 性 異 常 所 見 の 見 ら れ な い

5 名 を 対 象 に 抗 て ん か ん 藁 の 減 量 、断 薬 セ 試 み て い る ．減

量 を 開 始 す る に あ た v て 全 例 が 本 人 同 席 の うえ で 保 厘 者 b

担 当 職 員 に 説 明 し 同 意 が 得 ら れ た ．

　 薬 の 減 量 は 発 作 に 対 す る 第 一
選 択 薬 を 量 後 に 残 す こ と を

厭 則 と し 血 中 濃 度 が 治 療 域 に 達 し て い な い 薬 か ら 徐 々 に 行

い、減 量 の 闘 隔 は
一

か 月 以 上 と し て い る ．減 量 の 過 程 で 血

中 濃 度 の 測 定 と 脳 波 槙 1 を 行 っ て い る。　断 薬 後 は 3 ヵ 月 毎

に 胝 波 検 査 を 行 っ て い る。
　 1 名 は 断 薬 俵 3 カ 月 で 発 作 が 再 発 し s 脳 波 上 も ス パ イ ク

が 認 め ら れ た た め 、抗 て ん か ん 薬 を 樗 投 与 し て い る が 現 在

は 単 剤 で 発 作 が コ ン ト ロ
ー

ル さ れ て い る．　1 名 は 減 量 の 過

程 で 脳 波 上 で ス バ イ ク が 認 め ら れ た た め 、減 量 を中 止 し韻

寮 し て い る。2 名 は 断 薬 後 1 年 以 上 経 逼 し て い る が 発 作 の

再 発 は な い ．　1 名 は 現 在 、減 量 中 で あ る ．
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