
パープルデー大阪 2023 公開講座パープルデー大阪 2023 公開講座

主 催

パープルデー大阪実行委員会

共 催

厚生労働省科学研究費補助金・難治性疾患制作研究事業

稀少てんかんに関する包括的研究班



こんにちは。パープルデー大阪代表の小出です。

毎年 3月 26日、われわれパープルデー大阪スタッフ一同は、この日のために準備を重ね、てんかん当

事者やそのご家族に向けたイベント、一般の方に気軽にてんかんに触れてもらえる啓発イベントなど

を行っています。中でも市民公開講座は当事者やご家族の皆さんからご好評をいただいているコンテ

ンツです。毎年てんかん専門医の先生が演者として講演をされていますが、まとめててんかんの講演

を聞くことができる機会はそう多くはありませんので、楽しみにされている方も多いとうかがってい

ます。

今年は「てんかんのホントのこと」というテーマで先生方にはお話をいただきます。

比較的難治なタイプのてんかんのお話もあれば、小児期に発症し、自然に終息するタイプのてんかん

のお話もあり、バラエティーに富んだ内容になっています。

いつものように質問コーナーもご用意しておりますので、どうぞ皆さま、どしどしご質問もお寄せく

ださい。

この公開講座が皆さんの日常のお役に立つことを願っています。

パープルデー大阪 2023
市民公開講座開催にあたり

パープルデー大阪代表 小出 泰道

2023 年も、パープルデー大阪の日がやってきました。

セミナーの主題は、「それは違う！」てんかんの“ホント”のこと、としました。さらに、「てんかん

では〇〇ってホント？」という数々の疑問に対して医師・当事者がお答えするコーナーを用意してい

ます。恒例の当事者とのパネルディスカッション、音楽祭、アート展、ラリー、ワークショップに加え、

交流スペース「てんかん喫茶店」などなど沢山の企画を用意しています。

人は一生のうちに約 30000 人に出会うといわれており、単純計算で約 300 人のてんかんがある人と

出会います。

誤解と偏見の多い「てんかん」について、ホントのことを知るために、“3月 26日”長居植物園に立ち寄っ

てみませんか？

大阪市立総合医療センター　小児脳神経内科 九鬼 一郎

セミナーテーマ

「それは違う！」てんかんの “ホント” のこと」



てんかんとは 100 人にひとりがかかる身近な病気
という認識を広める

イベントや SNSを通して、てんかん患者同士のつながりや、
てんかんと無関係だった人とのつながりを創る

てんかん患者と家族が “わたし、てんかんなんだよ” とい
うことを気軽に言えるような社会を目指します。

この活動がが社会全体のてんかんに対する理解に繋がり、てんかんにまつわる様々な課題解決の一歩になる

と信じています。

　　　　パープルデーは 2008 年カナダで 9歳の少女だったCassidy Megan さんが、自らのてんかん

について周囲に打ち明ける際に経験した様々な葛藤を通じ、「世界中の人にてんかんについてもっとよ

く知ってほしい。てんかんであるがために差別や孤独を感じている人に、あなたは一人ではないと伝え

たい」という願いから創設されたてんかん啓発イベントです。Purple Dayの紫は彼女が愛するラベンダー

の色に由来しています。現在では 3月 26日やその前後に、世界各国でてんかん啓発活動が行われるよ

うになっています。

パープルデーとは？

パープルデー大阪 2023　活動方針



大阪市立総合医療センター　小児脳神経内科

九 鬼  一 郎

てんかんの “ホント” の正しい知識
～誤解と偏見に立ち向かうために～
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　てんかんは 100 人に 1人におこるありふれた病気（体質）です。特に、こどもの時期は、てんかん（て

んかん発作）の種類も多彩で、好発時期でもあります。“てんかん”と聞くと、「こわい病気」「周りにいな

い稀なこと」「不治の病」「自動車事故が多い」「発作のたびに神経が壊れる」「多くは突然倒れて危ない」・・・

などを連想しやすいでしょう。これらは大部分が誤った知識なのです。てんかんのある人と関わることに

なった時、多くの人の心には“不安”が発生します。さらに目に見えない“何か”がそれを助長させます。

目に見えない“何か”とは、“てんかんに関する誤った知識と先入観”です。しかし、その大部分は、“正

しい知識を知ること”で解決します。困難が少なくない現状がありますが、てんかんの“ホント”の正し

い知識を、てんかんのある人だけではなく、てんかんのない人へも届くように、“何度でも”立ち上がり諦

めないでお伝えしたいと思います。てんかんのある人への見方が変わる日が、明日来るかもしれない・・・・。

所属学会・資格：日本小児科学会、日本小児神経学会、日本てんかん学会、

　　　　　　　　日本遺伝カウンセリング学会

平成 14年 3月　大阪市立大学医学部医学科　卒業

平成 14年 4月　大阪市立総合医療 センター　臨床研修医

平成 16年 4月　大阪市立総合医療センター　小児神経内科臨床研究医

平成 18年 4月　（兼務）大阪市立住吉市民病院　小児科

平成 23年 4月　静岡てんかん・神経医療センター　小児科研究医

平成 24年 4月　大阪市立総合医療センター　小児神経内科医長

現在に至る

取得専門医：小児科専門医・指導医、小児神経専門医

                  てんかん専門医・指導医、臨床遺伝専門医

略歴



乳幼児のてんかんで知っておいて欲しいこと

大阪母子医療センター　小児神経科

木 水  友 一
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　乳幼児期はてんかんの発症の多い時期とされますが、わかりづらい発作や経過があり受診や診断に時間

がかかってしまう児もいます。West 症候群は乳児期に発症するてんかんの 1 つです。抗てんかん薬や

ACTH 療法という治療法がありますが、スパズムという一般のてんかん発作とは異なる発作型が特徴であ

り、てんかんと気づかず発見が遅れることがしばしばあります。Dravet 症候群は、乳児期に発熱に伴うけ

いれんから始まり、後にてんかん（無熱性のけいれん）がはっきりしてくる疾患です。適切に診断されれ

ば複数の有効な治療薬がありますが、一部の抗てんかん薬で発作が悪化する事があります。そのため正し

く診断し有効な薬剤で治療する必要があります。しかし、稀な疾患なので初期には熱性けいれんやその他

のてんかんと診断され見逃されている場合があります。いずれも稀な疾患ではありますが、こういった疾

患を持つ児がより良い診療（早期の適切な診断と適切な治療）につながるように皆さんにその特徴をぜひ

知って頂きたいと思いお話しさせて頂きます。

所属学会・資格：日本小児科学会、日本小児神経学会、日本てんかん学会、

日本臨床神経生理学会 

平成 19年 3月　近畿大学医学部　卒

平成 19年 4月　大阪大学医学部付属病院　初期研修

平成 21年 4月　大阪大学医学部小児科　入局

平成 21年 4月　市立豊中病院　小児科　後期研修

平成 24年 4月　大阪府立母子保健総合医療センター  小児神経科

平成 27年 4月　静岡てんかん神経医療センター小児科　

平成 29年 4月　大阪母子医療センター小児神経科　医長

　　 ～現在　　

略歴



学童期に起こりやすいてんかんの “ホント”

市立伊丹病院　小児科　

大 星  大 観

～自然終息性てんかんについて～
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　てんかんはどの年齢でも起こる可能性がありますが、ある特定の年齢でおこりやすいてんかんもありま

す。今回は学童期 ( 小学生くらいの時期 ) によくみられる「自然収束性てんかん」と呼ばれるてんかんに

ついてお話します。自然終息性とは一定の年齢をすぎると治まっていく可能性が高いという意味です。代

表的なものに「中心側頭部に棘波をもつ小児てんかん」、「小児欠神てんかん」、「パナエトポラス症候群」

があります。名前からだけでは想像がつきづらいですが、それぞれに特徴的な発作症状や脳波所見があり

発作の頻度も様々です。例えば発作症状をあげてみても「顔がピクピクする」、「ボーとする」、「嘔吐する」

など、“てんかん”だから“けいれん”というわけではなく、色々な症状があることがわかります。どのよ

うな症状から疑うのか、脳波でわかること、治療はどうするのか、あるいは治療は必要なの？など、学童

期に起こりやすいてんかんの“ホント”を知ってもらう機会になればと思います。

所属学会・資格：日本小児科学会 専門医 、日本てんかん学会 専門医 、

　　　　　　　　日本小児神経学会 会員 

平成 21年 　　　　　　兵庫医科大学卒業 

平成 21年～平成 23年  市立吹田市民病院 　初期研修

平成 23年～平成 26年  兵庫県立塚口病院　小児科 後期研修

平成 26年～平成 29年  静岡てんかん・神経医療センター　  

平成 29年～令和 2年    大阪母子医療センター小児神経科 

令和 2年～ 　　　　　  市立伊丹病院小児科 医長 

略歴



AYA 世代を迎えるにあたって

大阪市立総合医療センター　小児脳神経内科

井 上  岳 司

～AYA (adolescent and young adult: 思春期・若年成人 )～
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　AYA 世代 (15-30 歳を目安 ) には、進学や就職、そして新たな生活へ向け、さまざまな人生の岐路に立

ちます。それまではご家族が主体となって外来を受診し、ご本人は学業や部活に励んだりすることが多かっ

たのではないでしょうか。卒業、就職が近づくとそれまでは漠然とした不安や悩みが具体的な現実として

目の前に現れます。ただでさえ忙しい日常生活の中で、自身の病気のこと、内服をいつまで続けるのか、

手術を考えないといけないのか。就活はどのように行えばよいのか、周囲・就職先にはどのように伝えれ

ばよいのか、発作で調子が悪い日はどうすればよいのか、など多くの悩みが生じます。今回は、特に AYA 

世代にてんかんの手術を受けられた患者さんとともに、てんかんの受け入れと手術までの心の葛藤、そし

て手術後就職に至るまでの経過を皆さんと共有することで、AYA 世代のてんかんについて一緒に考えてい

く機会になればと思います。

所属学会・資格：日本小児科学会、日本小児神経学会、日本てんかん学会、

　　　　　　　　日本臨床神経生理学会、日本小児救急医学会　代議員

平成 17年 3月　鳥取大学医学部医学科卒業

平成 17年 4月　京都第二赤十字病院　臨床研修医，小児科後期研修医

平成 20年 4月　大阪市立総合医療センター 小児神経内科 シニアレジデント

平成 25年 4月　京都大学大学院医学研究科 臨床神経学，

　　　　　　　　てんかん・運動異常生理学講座　EEG/Epilepsy fellow

平成 28年 4月　現職

略歴



AYA 世代にてんかんの手術を経験して

てんかんの当事者

～当事者からのメッセージ～
公開講座
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てんかんの “ホント” の正しい情報を共有しよう

てんかん患児の父、医師、OHANA 小児青年てんかんの勉強と交流の会 世話人代表　
清 水 政 彦 先生

～OHANAの取り組み～公開講座
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てんかんトークルーム
総合

討論

所属学会：日本小児科学会、日本小児神経学会、日本てんかん学会

資格：日本小児科学会専門医、日本小児神経学会専門医、

日本てんかん学会専門医、身体障害者福祉法に基づく指定医（肢体不自由）

1999 年　　　　　  奈良県立医科大学卒業、大阪大学医学部小児科入局

　　　　  　　　　   NTT 西日本大阪病院小児科、市立豊中病院小児科、

　　　　　　　　　  市立堺病院小児科にて研修

2004 年 12月　　　大阪母子医療センター小児神経科

2005 年 6月　　　  大阪大学小児科

2006 年 4月　　　  大阪母子医療センター小児神経科

2009 年 7月　　  　静岡てんかん神経医療センター

2012 年 4月　　　  大阪母子医療センター小児神経科

平成 14年 3月　　　  広島大学医学部卒業　

同年 4月　　　　　     宗教法人南プレスビテリアンミッション　

　　　　　　　　　　　   　　　　淀川キリスト教病院レジデント

平成 16年 4月　　　   淀川キリスト教病院脳血管 /神経内科医員

平成 19年 4月　　　   独立行政法人国立病院機構  

　　　　　　　　　　　　　　　　 静岡てんかん・神経医療センター

平成 24年 4月　　　　静岡県立こころの医療センター　

　　　　　　　　　　　　　　　　 慢性重症・司法病棟診療科　副医長

平成 25年 4月　　　　独立行政法人国立病院機構 

                                                 静岡てんかん・神経医療センター

平成 26年 4月～現在　小出内科神経科、

                                 淀川キリスト教病院 小児科てんかん外来　  　　

　 

略歴 略歴

　“てんかん”って〇〇ってよく聞くんだけど、それってホントですか？　総合討論では、てんかん当事者・

てんかんのあるこどものご家族・パープルデー大阪実行委員会のてんかん専門医を交えて、てんかんに関

する「ホント」と「ウソ（＝誤解や偏見）」について、皆さんから頂いている質問に対して答えていきます。

大阪母子医療センター
小児神経科　

最 上  友 紀 子

パープルデー大阪 代表　

小 出  泰 道



Rare Disease Day ( 世界希少・難治性疾患の日 ) について
公開講座
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東京サントリーサンゴリアス

木 村 貴 大  選 手
三菱重工相模原ダイナボアーズ

土 佐  誠  選 手 豊 ノ 島  さ ん

YouTube にて配信中　















パープルデー大阪 2023
ご協力いただきありがとうございます

五十音順にて表記

【共催】
厚生労働省

（科学研究費補助金難治性疾患政策研究事業稀少てんかんに関する包括的研究班）

【特別協力】
近鉄不動産株式会社

【協賛・寄付】
小野薬品工業株式会社、エーザイ株式会社、第一三共株式会社、日本新薬株式会社

ノックオンザドア株式会社、ユーシービージャパン株式会社
他 全国の医師有志

【協力】
大阪女学院高等学校、大阪明星学園 明星中学校・明星高等学校、大塚製薬株式会社
OHANA（小児青年てんかん 勉強と交流の会）、関西国際大学教育学部 学生有志
関西大学社会学部土屋ゼミ・吉岡ゼミ、クーデリーカフェ、グラース会

一般社団法人 Sports Cares、天王寺高校 吹奏楽部、とんかつ たこつぼ、長居パークセンター
株式会社ノーサイド、一般社団法人 PurpleDayJapan、ハンドメイド EXPO

府中スポーツセンター、プペルバス、NPO法人プロジェクトサンタ、YGグループ

【後援】
朝日新聞社、RDDきっず事務局、ウエスト症候群患者家族会、

NHK厚生文化事業団近畿支局、大阪てんかん研究会、大阪府教育委員会、堺市教育委員会
産経新聞社、ドラベ症候群 患者家族会、日本てんかん協会大阪府支部

日本てんかんセンター協議会、毎日新聞社、MECP2 重複症候群患者家族会、読売新聞社

【映像協力（応援メッセージ )】
木村貴大選手（東京サントリーサンゴリアス）

土佐 誠選手（三菱重工相模原ダイナボアーズ）、豊ノ島さん

【Special Thanks】
パープルデー大阪の活動を支える皆様

全国のパープルデーの皆様


